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Planteamiento de la tesis

Esta tesis doctoral, como parte de la contribucion espafiola en la Accién Europea COST-
Action TD1005, tiene la finalidad de abordar la evaluacion del dolor en personas con
deterioro cognitivo, especialmente en la demencia, desde un modelo 360 grados. Parte
del diagnostico sobre el estado actual del uso de escalas observacionales en estas
personas (Objetivo 1, Estudio 1), sigue con la validacion de una nueva meta herramienta
PAIC15 desarrollada y consensuada internacionalmente en escenarios sociosanitarios y
a nivel experimental (Objetivo 2, Estudios 2 y 3, respectivamente), y finaliza con el
disefio y evaluacion de una capsula formativa especializada en “dolor y demencias’ y en
el uso de la escala PAIC15 (Objetivo 3, Estudio 4) respondiendo a las necesidades
profesionales detectadas en el primer objetivo (Objetivo 1, Estudio 1). El punto final, lo
ejemplifica la resolucion de un caso clinico en entorno domiciliario en el que el uso de
la escala PAIC15 permiti¢ detectar una colecistitis aguda que requirio colecistectomia
laparoscopica de urgencias a pesar de un autoinforme de dolor negativo.

Los distintos apartados de esta tesis se corresponden con dos trabajos cientificos
integramente realizados en Espafia (Estudios 1y 4) y el extracto de los datos espafioles
de los dos estudios multicéntricos (Estudios 2 y 3):
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Resumen

Esta tesis doctoral forma parte de la contribucién espafiola en la Acciéon Europea COST-TD1005,
‘Evaluacién del dolor en el deterioro cognitivo, especialmente demencia’, y los esfuerzos
cientificos realizados a través de ella a nivel internacional para abordar un problema grave que
se acenttia cada vez mas con el envejecimiento demografico: en estas personas, el dolor estd infra
diagnosticado, infra tratado, o si el dolor se manifiesta como intranquilidad o agitacién, es
tratado de forma inadecuada con antipsicoticos que pueden conllevar un alto riesgo. Asi pues,
el reconocimiento del dolor en personas con deterioro cognitivo mediante escalas que no estén
basadas en su autoinforme es un desafio y hay una necesidad urgente de mejorar su diagndstico
y manejo. En esta Accién COST, investigadores europeos de una amplia gama de disciplinas
cientificas, basicas y clinicas, nos reunimos para desarrollar PAIC15 (Pain Assessment in
Impaired Cognition, Kunz et al., 2020), una meta herramienta exhaustiva, a partir de una
seleccion de items de las escalas observacionales existentes, y acordada internacionalmente para
evaluar el dolor en personas mayores, dirigida a diferentes tipos de deterioro cognitivo y
diversos aspectos del dolor. La tesis se compone de cuatro estudios y su objetivo principal es la
de abordar esta evaluacion del dolor desde un modelo 360 grados. Asi, parte del Estudio 1, de
diagndstico sobre el estado actual en Espafia y creacion de un panel de expertos y un panel
Delphi espafiol para esta Accion COST, y permite constatar el poco uso de las escalas
observacionales en estos escenarios clinicos, identificar las razones y aportar soluciones. A
diferencia de otros profesionales europeos, los espafoles consideraron la “Expresion facial” y la
“Verbalizacion” como los items mas esenciales y utiles, respectivamente. En los Estudios 2 y 3,
la tesis contribuye a la validacion de la escala PAIC15 desarrollada y consensuada
internacionalmente en dos estudios multicéntricos europeos. En el Estudio 2, observacional, de
personas con demencia en entornos sociosanitarios, donde también participaron Paises Bajos,
Italia y Serbia, contribuye a demostrar su alta fiabilidad intraevaluadores e interevaluadores,
incluso sin una formacion exhaustiva. El analisis factorial ofrecié un modelo de seis componentes
que permitio reducir la escala de investigacion de 36 items a una de 15 items para observador
clinico: la PAIC15. En el Estudio 3, experimental, donde también participaron Alemania,
Dinamarca, Italia e Israel, contribuy6 aportando casos de demencia y controles, que permiten
demostrar que las acciones faciales de la escala PAIC15 son sensibles a la intensidad del dolor,
no difirieron entre individuos con demencia de diferentes paises y tienen una alta fiabilidad,
siendo la espafiola (respecto al estandar de oro aleman) la mejor. Los items ‘expresion facial’ y
‘cefiudo/a’ fueron los mas sensibles para sefialar la existencia de dolor en la demencia. El tipo de
deterioro cognitivo tuvo un impacto significativo debido a respuestas mas intensas en personas
con discapacidad intelectual o del desarrollo. La tesis finaliza con el Estudio 4, disefo y
evaluacion de una capsula formativa especializada en ‘dolor y demencias’, con entrenamiento en
el uso de la escala PAIC15 en base a casos y controles de los Estudios 2 y 3, y ejemplificado con
la resolucién de un caso clinico de diagnoéstico grave tardio a pesar de un autoinforme de dolor
negativo. La capsula cambid la autoconfianza, la confianza en las escalas observacionales, el
criterio sobre su uso y viabilidad. También mejord significativamente la percepcién sobre la
utilidad de los items de expresion facial. Ello, ademds de responder a las necesidades
profesionales detectadas en el primer estudio, contribuye a poner en valor los resultados de
investigacion sobre las acciones faciales obtenidos en los Estudios 1, 2 y 3.
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Resum

Aquesta tesi doctoral forma part de la contribucié espanyola a I'Accié Europea COST-TD1005,
‘Avaluacid del dolor en el deteriorament cognitiu, especialment demencia), i els esforcos cientifics
realitzats a través d'ella a nivell internacional per abordar un problema greu que s'accentua cada
cop més amb l'envelliment demografic: en aquestes persones, el dolor esta infra diagnosticat,
infra tractat, o si el dolor es manifesta com a intranquil-litat o agitacid, és tractat de forma
inadequada amb antipsicotics que poden comportar un alt risc. Aixi doncs, el reconeixement del
dolor en persones amb deteriorament cognitiu mitjancant escales que no estiguin basades en el
seu autoinforme és un desafiament i hi ha una necessitat urgent de millorar-ne el diagnostic i el
maneig. En aquesta Accié COST, investigadors europeus d'una amplia gamma de disciplines
cientifiques, basiques i cliniques, varem reunir-nos per desenvolupar PAIC15 (Pain Assessment
in Impaired Cognition, Kunz et al., 2020), una meta eina exhaustiva, a partir d'una seleccié de
items de les escales observacionals existents, i acordada internacionalment per avaluar el dolor
en persones grans, adrecada a diferents tipus de deteriorament cognitiu i diversos aspectes del
dolor. La tesi es compon de quatre estudis i el seu objectiu principal és abordar aquesta avaluacio
del dolor des d'un model 360 graus. Aixi, part de 'Estudi 1, de diagnostic sobre l'estat actual a
Espanya i creaci6é d'un panell d'experts i un panell Delphi espanyol per a aquesta Accié COST,
permet constatar el poc ts de les escales observacionals en aquests escenaris clinics, identificar-
ne les raons i aportar solucions. A diferéncia d'altres professionals europeus, els espanyols van
considerar l'expressi6 facial i la verbalitzacié com els items més essencials i titils, respectivament.
Als Estudis 2 i 3, la tesi contribueix a la validacié de l'escala PAIC15 desenvolupada i
consensuada internacionalment en dos estudis multicentrics europeus. A 1Estudi 2,
observacional, de persones amb demeéncia en entorns sociosanitaris, on també van participar
Paisos Baixos, Italia i Serbia, contribueix a demostrar la seva alta fiabilitat intraavaluadors i
interavaluadors, fins i tot sense una formacio exhaustiva. L'analisi factorial va oferir un model
de sis components que va permetre reduir 1'escala de recerca de 36 items a una de 15 items per a
observador clinic: la PAIC15. A 1'Estudi 3, experimental, on també van participar Alemanya,
Dinamarca, Italia i Israel, va contribuir aportant casos de demencia i controls, que permeten
demostrar que les accions facials de 'escala PAIC15 sén sensibles a la intensitat del dolor, no van
diferir entre individus amb demeéncia de diferents paisos i tenen una alta fiabilitat, sent
l'espanyola (respecte a l'estandard d'or alemany) la millor. Els items “expressié facial” i
“cenyut/da” van ser els més sensibles per assenyalar l'existencia de dolor en la demencia. El tipus
de deteriorament cognitiu va tenir un impacte significatiu degut a respostes més intenses en
persones amb discapacitat intel-lectual o del desenvolupament. La tesi finalitza amb 1'Estudi 4,
disseny i avaluaci6 d'una capsula formativa especialitzada en 'dolor i demencies', amb
entrenament en 1'ts de l'escala PAIC15 segons casos i controls dels Estudis 2 i 3, i exemplificat
amb la resolucio6 un cas clinic de diagnostic greu tarda malgrat un autoinforme de dolor negatiu.
La capsula va canviar 1'autoconfianga, la confianga en les escales observacionals, el criteri sobre
el seu us i la viabilitat. També va millorar significativament la percepcié sobre la utilitat dels
items dexpressio facial. Aix0, a més de respondre a les necessitats professionals detectades al
primer estudi, contribueix a posar en valor els resultats de recerca sobre les accions facials
obtinguts als Estudis 1,21 3.
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Abstract

This PhD thesis is part of the Spanish contribution to the European Action COST-TD1005, ‘Pain
assessment in cognitive impairment, especially dementia’, and the scientific efforts made
through it at international level to address a serious problem that is becoming increasingly
accentuated with demographic ageing: in these people, pain is underdiagnosed, undertreated,
or if pain manifests as restlessness or agitation, it is inadequately treated with antipsychotics that
may entail a high risk. Thus, the recognition of pain in people with cognitive impairment using
scales that are not based on their self-report is a challenge and there is an urgent need to improve
its diagnosis and management. In this COST Action, European researchers from a wide range of
scientific, basic and clinical disciplines, came together to develop PAIC15 (Pain Assessment in
Impaired Cognition, Kunz et al., 2020), a comprehensive meta-tool, based on a selection of items
from existing observational scales, and internationally agreed to assess pain in older people,
targeting different types of cognitive impairment and various aspects of pain. The thesis is
composed of four studies and its main objective is to address this pain assessment from a 360-
degree model. Thus, it is based on Study 1, a diagnosis of the current state in Spain and the
creation of a panel of experts and a Spanish Delphi panel for this COST Action, and allows us to
verify the low use of observational scales in these clinical scenarios, identify the reasons and
provide solutions. Unlike other European professionals, Spaniards considered “Facial
expression” and “Verbalization” as the most essential and useful items, respectively. In Studies
2 and 3, the thesis contributes to the validation of the PAIC15 scale developed and agreed
internationally in two European multicentre studies. In Study 2, an observational study of people
with dementia in social and healthcare settings, in which the Netherlands, Italy and Serbia also
participated, it contributes to demonstrating its high intra- and inter-rater reliability, even
without extensive training. Factor analysis provided a six-component model that allowed the 36-
item research scale to be reduced to a 15-item scale for clinical observers: the PAIC15. In Study
3, an experimental study, in which Germany, Denmark, Italy and Israel also participated, it
contributed by providing dementia cases and controls, which allow demonstrating that the facial
actions of the PAIC15 scale are sensitive to pain intensity, did not differ between individuals
with dementia from different countries and have high reliability, with the Spanish one
(compared to the German gold standard) being the best. The items ‘facial expression’ and
‘frowning’ were the most sensitive to indicate the existence of pain in dementia. The type of
cognitive impairment had a significant impact due to more intense responses in people with
intellectual or developmental disabilities. The thesis ends with Study 4, design and evaluation of
a training capsule specialized in ‘pain and dementia’, with training in the use of the PAIC15 scale
based on cases and controls from Studies 2 and 3, and exemplified by the resolution of a clinical
case of severe late diagnosis despite a negative self-report of pain. The capsule changed self-
confidence, confidence in observational scales, criteria on their use and feasibility. It also
significantly improved the perception of the usefulness of facial expression items. This, in
addition to responding to the professional needs detected in the first study, contributes to
highlighting the research results on facial actions obtained in Studies 1, 2 and 3.

viii



Capitulo 1

Introduccion



1.1.
La década del envejecimiento saludable

El envejecimiento de la poblacion mundial y el aumento de la esperanza de vida también
se asocian a una mayor prevalencia de la (co)morbilidad y el deterioro funcional, lo que
se traduce en un aumento de la carga de morbilidad y de la demanda de asistencia y
acceso a los cuidados a largo plazo (CLP) (GBD 2021 Forecasting Collaborators, 2024).
A estos fendmenos contrapuestos, se le suma la complejidad de comprender el
continuum entre normalidad y patologia en un proceso que es heterogéneo,
especialmente en la manifestacion clinica, en funcion de las comorbilidades,
tratamientos y reserva funcional adquirida. En esta Década de las Naciones Unidas para
el Envejecimiento Saludable (WHO, 2020), el informe mas reciente propone tres
intervenciones basicas de atencion a largo plazo para satisfacer las complejas
necesidades asistenciales de las personas mayores (WHO, 2024). La primera se refiere a
la deteccidn, evaluacion y gestion de los problemas de salud prioritarios como el dolor
y el deterioro cognitivo, entre otros, asociados a la disminucién de las capacidades
fisicas y mentales y de la capacidad funcional. La segunda apunta a las necesidades de
cuidados paliativos para prevenir y aliviar el sufrimiento. Estas dos intervenciones se
acompanan de una tercera sobre las necesidades de atencion y apoyo social.
Curiosamente, los programas y cursos para cuidadores y trabajadores de cuidados
paliativos (destinados a aumentar sus conocimientos, habilidades, actitudes y
competencias para proporcionar intervenciones seguras y de calidad) se presentan
como recursos importantes para construir y reforzar los recursos humanos en estos
escenarios. Sin embargo, el informe también advierte que, con pocas excepciones, los
cuidadores tienen un acceso limitado a la formacion especializada o apropiada para su
labor (WHO, 2024).

Como veremos, el riesgo de sufrir dolor aumenta significativamente a lo largo de la vida,
alcanzando los niveles mas altos en sus ultimos afios, y se estima que la prevalencia del
dolor en residencias oscila entre el 22 y el 85% de los residentes, la mayoria de ellos
ancianos afectados por demencia (Cole et al.,2022). Desafortunadamente, se sabe ya que
el dolor estd infra diagnosticado e infra tratado en pacientes con deterioro cognitivo
severo y comunicacion verbal deficiente o ausente, lo que tiene un grave impacto en su
calidad de vida y su funcionamiento psicosocial y fisico (Achterberg et al., 2021 ,
Scherder y Bouma, 2000), lo que podria llegar a considerarse un edadismo. El dolor no
tratado suele ser causa de sintomas psicoldgicos y conductuales, exacerbando la esfera
neuropsiquiatrica de las demencias, que pueden provocar un uso inadecuado de los
tratamientos antipsicoticos que conllevan un alto riesgo (Lipori et al., 2022). Por tanto,
el reconocimiento del dolor en personas con demencia es un desafio. Es por todo ello,
que en este contexto, esta tesis doctoral aborda la evaluacion del dolor en personas con
deterioro cognitivo, especialmente en la demencia, en el marco de la Accién Europea
COST-Action TD1005 y desde un modelo 360 grados: Parte del diagnéstico de la
situacion actual, contribuye desde Espafia en la validacién de la escala observacional
PAIC15, una meta herramienta consensuada internacionalmente a través de esta Accién,
y finaliza con la parte educativa para dar respuesta a la necesidades detectadas y la
formacion profesional en el uso de PAIC15.



https://doi.org/10.1016/S0140-6736(24)00685-8
https://www.who.int/%20docs/default-source/decade-of-healthy-ageing/final-decade-proposal/decade-proposal-final-apr2020-en.%20pdf?sfvrsn=b4b75ebc_5
https://iris.who.int/handle/10665/376585
https://iris.who.int/handle/10665/376585
https://doi.org/10.1016/j.jamda.2022.08.008
https://doi.org/10.2147/JPR.S239321
https://doi.org/10.1159/000022133
https://doi.org/10.1016/j.jamda.2022.06.008

1.2.
El dolor en las personas mayores con y sin demencia:
problematica y desafio

1.2.1. Dolor, enfermedades y vejez

Recientemente, la comunidad internacional ha marcado nuevos hitos en la
conceptualizacion y definicion del dolor. En su ICD-11, onceava revision de la
clasificacion internacional de las enfermedades, la OMS reconoce al dolor también como
entidad nosologica, ademas del concepto clasico asociado a las dolencias (su presencia
como sintoma de otras enfermedades). En el propio seno de la IASP, Asociacion
Internacional para el Estudio del Dolor, tras una “Task Force” formada por un grupo de
trabajo multinacional y multidisciplinario que ha contado con la opinién de personas
con dolor y sus cuidadoras, el dolor se redefine para enfatizar sus aspectos
biopsicosociales. Se pasa asi de una definicion que definia el dolor como ‘Una
experiencia sensorial y emocional desagradable asociada con, o similar a la asociada
con, dafio tisular real o potencial” (Merskey,1979) a esta otra: “El dolor es una experiencia
compleja y multidimensional compuesta por aspectos sensoriales, afectivos y cognitivos
desagradables asociadas a un dafio (dafio tisular real o potencial o describible en
términos de este dafio) que pueden dar lugar a respuestas fisioldgicas, emocionales y
conductuales’ (Raja et al., 2020). Quizas, lo mas importante es que la nueva definicion
establece seis premisas clave como base etimoldgica, que merecen ser citadas aqui
textualmente: “1) El dolor es siempre una experiencia personal que estd influenciada en
diversos grados por factores biologicos, psicoldgicos y sociales; 2) El dolor y la
nocicepcion son fenémenos diferentes. El dolor no se puede inferir tinicamente a partir
de la actividad de las neuronas sensoriales; 3) A través de sus experiencias de vida, las
personas aprenden el concepto de dolor; 4) Se debe respetar el relato de una persona
sobre una experiencia como dolor; 5) Aunque el dolor suele cumplir una funciéon
adaptativa, puede tener efectos adversos sobre la funcion y el bienestar social y
psicoldgico; y 6) La descripcidon verbal es solo una de las diversas conductas para
expresar el dolor; la incapacidad de comunicarse no niega la posibilidad de que un ser
humano o un animal no humano experimente dolor.” Aunque todas las premisas son
importantes, es especialmente esta tiltima, la sexta, la que enlaza con el presente trabajo
sobre la evaluacién del dolor en personas con deterioro cognitivo, especialmente
demencia.

El dolor es frecuente en muchas enfermedades, algunas de las cuales aparecen o
aumentan durante el proceso de envejecimiento. Se calcula que el dolor existe en el 50%
de los adultos mayores que viven en la comunidad, mientras que se estima que la
prevalencia en las residencias de ancianos oscila entre el 40 y el 80% de los residentes
(Abdulla et al., 2013) o entre el 22 y el 85% segtin las estimaciones mas recientes (Cole et
al.,2022). Estas tasas indican un grave impacto en la calidad de vida y el funcionamiento
psicosocial y fisico; un problema desafiante del que se habla ya como ‘la epidemia
silenciosa del dolor crénico en las personas mayores’(Domenichiello and Ramsden,
2019). En algunas enfermedades cronicas, la prevalencia del dolor puede ser incluso
superior a la de los propios sintomas cardinales de estas enfermedades (Viderman et al.,
2023). Las enfermedades degenerativas o inflamatorias articulares, fracturas vertebrales
y no vertebrales secundarias a osteoporosis y las neoplasias son patologias
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potencialmente causantes de dolor nociceptivo en la vejez, mientras que diabetes
mellitus, herpes zoster u otras neuropatias periféricas lo son de dolor neuropatico (Herr
et al., 2006; Apkarian et al., 2005; Alaba et al., 2011). Segin revisiones sistematicas
recientes, el deterioro de las actividades de la vida diaria (AVD), la artritis, la depresion
y el deterioro cognitivo presentan la asociacion mas fuerte con el dolor en los residentes
de centros sociosanitarios y residencias (Cole et al.,2022). Los estudios longitudinales
que evaltian la asociacion entre el dolor autoinformado y las AVD subrayan el
importante impacto que tiene el dolor en el deterioro de la calidad de vida (CdV) general
de las personas mayores (Cole et al.,2022, Singh et a., 2024).

Ademads, a pesar de la heterogeneidad propia de la vejez, las personas mayores
manifiestan mas quejas de dolor crénico y muestran una tolerancia reducida al dolor
experimental (Cole et al., 2010). Durante el envejecimiento se produce una afectacion de
los sistemas nerviosos central y periférico, con atrofia en el parénquima cerebral y
reduccion de la materia gris en la insula, el cingulo, la corteza parietal posterior y la
corteza somatosensorial, regiones criticas relacionadas con el procesamiento del dolor,
asi como una disminucion en los sistemas de control enddgeno inhibitorio a nivel
estriatal. Los cambios se dan también a nivel de sistemas de neurotransmision, con
disminuciones a nivel monoaminérgico y opidceo en estas regiones neuroanatomicas
criticas (Karp et al.,2008). Las alteraciones son especialmente relevantes en personas con
dolor crénico, en los que las modificaciones estructurales y funcionales observadas
muestran una matriz del dolor mas compleja que en controles sanos, que subyace a sus
diferencias en el procesamiento del dolor, la respuesta emocional y su capacidad de
adaptacion al estrés (Alaba et al., 2011). Sin embargo, los factores que determinan que
haya el bajo nivel de manejo del dolor en las personas ancianas tienen que ver con su
evaluacion, la menor ventana terapéutica y la ‘normalizacion’. Asi, en primer lugar, hay
un menor autoinforme del dolor. Segundo, el dolor suele presentarse junto con
multiples problemas y comorbilidades que complican la evaluacién y el tratamiento.
Tercero, por iatrogenia, con mayor incidencia de efectos secundarios. Cuarto, un mayor
potencial de efectos adversos y complicaciones secundarias a los procedimientos de
tratamiento. Por ultimo, los adultos mayores y los profesionales sanitarios suelen
asumir que el dolor forma parte del envejecimiento.

1.2.2. Deterioro cognitivo, especialmente demencia

El deterioro cognitivo (DC) es un término que se refiere a una disminucion en la funcién
cognitiva, y aunque pueda referirse a deficiencias en el rendimiento intelectual en
general, también puede referirse a deficiencias en areas cognitivas particulares como la
memoria, el lenguaje, la atencion, la percepcion, el razonamiento y las funciones
ejecutivas (Lin et al., 2013; Livingston et al., 2020). EI DC se puede encontrar en una
variedad de grupos de pacientes, incluidos los pacientes con demencia, los individuos
con autismo, el sindrome de Down y los pacientes con lesiones cerebrales traumaticas.
El efecto de la edad en la funcion cognitiva aumenta la prevalencia de estos escenarios
clinicos (Murman, 2015). En el caso de la enfermedad de Alzheimer (EA), se trata de un
trastorno neurodegenerativo, incurable, relacionado con la edad que se presenta
principalmente en adultos mayores, siendo la forma mas comun de demencia (Liu et al.,
2024; Yiannopoulou y Papageorgiou, 2020). Se estima que aproximadamente entre 40 y
50 millones de personas en todo el mundo padecen EA y demencia, y seran cerca de 131
millones en 2050, con una elevada carga de enfermedad y en términos econémicos y
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psicosociales (i.e., Landeiro et al., 2024). La dimensién es todavia mayor en cuanto se
refiere al llamado ‘continuum cognitivo” (en inglés, el ‘Alzheimer’s disease continuum”),
donde el numero global de personas con demencia por EA, EA prodrémica y EA
preclinica, se estima que dentro de 5 afios sera de 32, 69 y 315 millones, respectivamente.,
con un total de 416 millones en todo el espectro de la EA, o el 22% de todas las personas
de 50 afios o mas (Guvtasson et al., 2023). En la intensa busqueda de factores de
riesgo/protectores, la literatura cientifica ha sefialado mas de 200 factores relacionados
con el desarrollo de la demencia/EA (Contador et al.,2024), entre ellos, condiciones
sociodemograficas, médicas, psicoldgicas, socioculturales y de habitos y estilos de vida
(Oghagbon et al., 2022), que con el aumento de la esperanza de vida empiezan a ser ya
visibles en paises de ingresos bajos y medios (Oghagbon y Giménez-Llort, 2019). De
entre ellas, ‘La Comision Lancet” ha elaborado una clasificacién limitada de 12 factores
de riesgo en diferentes etapas de la vida (GBD Dementia Forecasting Collaborators,
2020). El escenario clinico es complejo, ya que a los sintomas clinicos de la EA mas
caracteristicos que incluyen deterioro cognitivo progresivo con pérdida de la capacidad
de resolucion de problemas y de pensamiento abstracto, alteracion de la orientacidn,
deterioro de la memoria a corto plazo, trastornos emocionales, y la pérdida del lenguaje
y afasia (Eorstl and Kurz, 1999; Pless et al., 2023), desde su inicio aparecen sintomas
neuropsiquiatricos y, a medida que avanza la enfermedad, también deterioro fisico
(Eorstl and Kurz, 1999; Gotterman y Stern, 2019). Como resultado, los pacientes no
pueden realizar sus tareas normales de la vida diaria, pierden gradualmente su
movilidad, quedan postrados en cama y mueren. A medida que la enfermedad
progresa, los pacientes requieren atencion a tiempo completo, lo que supone una pesada
carga emocional, fisica y econémica para las familias y la sociedad (Tahami Monfared et
al., 2024). La carga global asociada a la EA que se prevé en las proximas décadas exige
esfuerzos para contrarrestar su impacto socioecondmico, pero, sobre todo, en la calidad
de vida de pacientes, cuidadores informales (familiares) y profesionales (Brookmeyer et
al., 2007).

1.2.3. Dolor y deterioro cognitivo, especialmente demencia

Dado que la edad es el principal factor de riesgo de deterioro cognitivo, especialmente
demencia y también del dolor, el nimero de pacientes que experimentan este "doble
peligro" también aumentard en las proximas décadas (Zwakhalen et al., 2009). No hay
pruebas que sugieran que los adultos mayores con demencia experimenten menos dolor
que los que no la padecen (AGS Panel on presistent pain in older persons, 2002). Por lo
tanto, se asume que el dolor en pacientes con demencia es al menos tan prevalente como
en individuos cognitivamente sanos de la misma edad. De hecho, las personas con DC
pueden tener con frecuencia dolor por complicaciones derivadas de sus necesidades
médicas, por ejemplo, a nivel dental, neuroldgico y funcional, por tener una marcha y
postura patoldgicas, tono muscular alterado, dislocacion de articulaciones y dificultades
enla AVD, o bien derivadas del propio cuidado, como tlceras por presion y lesiones por
ayudas técnicas (Sackley et al., 2008; Lin et al., 2011). Las estimaciones precisas sobre la
prevalencia del dolor entre individuos con DC no son abundantes y la mayoria se
refieren a la demencia. De la misma forma, el impacto que la demencia y otros tipos de
dafio cognitivo tienen sobre la percepcion y expresion del dolor ha sido escasamente
estudiado, excepto en la enfermedad de Alzheimer (Achterberg et al., 2019; Stubbs et al.,
2016). En esta forma comun de demencia, numerosas pruebas indican que la
sensibilidad al dolor no sdlo esta intacta, sino que incluso puede estar aumentada.
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Nuevos datos sobre la demencia vascular alertan que la prevalencia del dolor puede ser
incluso mayor debido al fomento del dolor neuropético (Defrin et al., 2015). En las
personas con discapacidad intelectual del desarrollo (DID), la prevalencia del dolor
varia del 13 % al 75 % (Willis et al., 2011), en los pacientes con enfermedad de Parkinson
entre el 40 % y el 60 % y en personas con traumatismo craneoencefalico, entre el 12 % y
el 80 % (Cook et al., 2002). Segun el entorno (p. €j., residencias de ancianos, hospitales
de agudos), la prevalencia del dolor entre los pacientes con demencia puede variar del
4 % a mas del 80 % (Takai et al., 2010). En una investigacion a nivel poblacional, la
demencia se asocié con una menor incidencia de notificacion de dolor (4-43%) y de uso
de analgésicos (33%) que ‘no tener demencia’ (donde era 13-69% y 47%,
respectivamente) (Mantyselkd et al., 2004). En el caso de las residencias, donde
alrededor del 67% de los residentes tienen deterioro cognitivo (Seitz et al., 2010, Bjork et
al., 2016), la prevalencia de dolor oscila entre el 8,6% y el 79,6% (Zwakhalen et al., 2009,
Helvik et al., 2023). Otros datos también constataron que, aunque el dolor es una queja
frecuente de las personas que viven en las residencias, el 25% no recibe regularmente
farmacos analgésicos, estando la administracion y prescripcion de tratamientos contra
el dolor por debajo de las recomendaciones de los expertos (Maxwell et al., 2008).

Asi, a pesar de estas cifras y su impacto en la CdV de estas personas, se sabe ya desde
hace tiempo (Scherder y Bouma, 1997) y contintia ocurriendo (Achterberg et al., 2021,
Scherder y Bouma, 2000) que los pacientes con demencia y dolor crénico estan infra
tratados. Desde diferentes foros y entidades clinicas, como la Fundacién vasca Matia
(Alaba et al., 2011), se reflexiona sobre datos concretos elocuentes: por ejemplo, las
personas mayores de 75 afios con neoplasias reciben menos tratamiento analgésico que
las jovenes, y la existencia de deterioro cognitivo es un predictor independiente, de infra
deteccion de su dolor (Bennett y Bouhassira, 2007). Los pacientes con demencia
convalecientes de fractura de cadera reciben un tercio de dosis de morfina menos que
las que, ante la misma lesion, no tienen demencia, y en un 76% de estos casos no hay
directrices de intervencion tras dolor incidental (Engle et al., 2001). En términos
generales, las personas con demencia reciben analgesia adecuada en un 33%, en
comparacion con el 64% de los casos sin demencia (Zyczkowska et al., 2007). Asimismo,
dentro de las propias demencias, el uso de analgesia es menor en personas con
diagnostico de enfermedad de Alzheimer en comparacion de las que tienen un
diagndstico de demencia vascular (Bernabei et al., 1998). En estos escenarios, la CdV de
estas personas empeora con su deterioro progresivo y la pérdida de la capacidad de
expresar el dolor verbalmente (Anderson, 2002; Corbett et al., 2012; Achterberg et al.,
2013). A pesar de que son diversos los factores que contribuyen a ello, la evaluacion y
tratamiento inadecuados del dolor en este grupo de pacientes puede conducir a un
doble edadismo, inconsciente e involuntario, basado en la edad y la condicion de salud
mental.

Las limitadas capacidades intelectuales y de comunicacidon de las personas con DC
pueden suponer para ellas una dificultad a la hora de expresar verbalmente su dolor o
hacerlo de forma que garantice la validez de su autoinforme. Para los profesionales, ello
supone que la evaluacion del dolor estara condicionada de forma mas o menos severa,
limitando cualquiera de los pasos sucesivos a realizar, empezando por la propia
capacidad de identificar la presencia/ausencia de dolor, diagnosticar su localizacidon,
origen y tipologia, evaluar la magnitud del dolor y el sufrimiento que implica, para
finalmente poder decidir el tratamiento adecuado y monitorizar el dolor para garantizar
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su eficacia o la necesidad de reajuste. En la mayoria de los casos, los profesionales
sanitarios reconocen la presencia de dolor, pero no su intensidad (Roy y Thomas, 1986).
Otros estudios sugieren que los cuidadores formales a menudo infraestiman la
presencia de dolor (Schuler et al., 2004) mientras que los cuidadores informales (la
familia, principalmente) tienden a sobreestimarlo (Ferrel et al., 1990), una discrepancia
que a colacion de la nueva definicion biopsicosocial del dolor cobra sentido (Raja et al.,
2020) aunque sabemos que a ello contribuyen también la subjetividad y sus sesgos. En
cualquier caso, la dificultad en cualquiera de estos eslabones del proceso hace que tanto
cuidadores como profesionales sanitarios que atienden a las personas con DC
consideren que, en comparacion con personas sanas de su misma edad, son menos
sensibles al dolor (Achterberg et al., 2013; Biersdorff K., 1994: Hennequin et al., 2000).

Como resultado, las personas con DC reciben menos analgésicos y visitas sanitarias que
las personas cognitivamente intactas (Achterberg et al., 2007; Feldt et al., 1998; Malviya
et al., 2002). Los estudios mas recientes indican, sin embargo, un cambio en la tendencia,
habiendo incluso un tratamiento excesivo con analgésicos (Husebo et al., 2012), lo que
en este caso puede conllevar otro tipo de problemas, por iatrogenia y riesgos como
sedacion, mayor riesgo de caidas y fracturas. Tanto profesionales sanitarios como
cuidadores se enfrentan, pues, a la dificultad de saber si una persona con DC puede
estar sufriendo dolor o no. En consecuencia, las personas con DC, especialmente las que
padecen DC grave, siguen corriendo un alto riesgo de diagndstico tardio de problemas
de salud graves (Giménez-Llort, 2024) o diagnostico erréneo de su dolor (Nygaard y
[arland, 2005) lo que supondria que podrian estar sufriendo en silencio. Este doble
edadismo, involuntario, puede incluso, en algunos casos, provocar un aumento de las
tasas de mortalidad innecesaria (Jancar y Speller, 1994; Roy y Simon, 1987). Ante estos
escenarios, las consideraciones éticas en poblaciones vulnerables y con corta expectativa
de vida (Giménez-Llort, 2010) convierten al buen manejo del dolor en una obligacion
deontoldgica (Alaba et al., 2011). En este sentido, desde la Accion COST-TD1005 se
consensuaron varios lemas tales como “El dolor amenaza la dignidad humana, en la
demencia a la humanidad”, 'El conocimiento puede poner fin al sufrimiento
innecesario’ (ver triptico, figura 1), ‘Ante la duda de si hay o no dolor, es preferible actuar
como si lo hubiera’.

1.2.4. Dolor, cambios conductuales y sintomas neuropsiquiatricos

La repercusion real del dolor en el deterioro cognitivo va mas alla de su esfera clinica.
Entre estos pacientes, el dolor no es s6lo una fuente de malestar y angustia, sino que con
frecuencia es la causa subyacente de sintomas conductuales (Bjork et al., 2016, Ballard
etal., 2011). Asi, el dolor en la demencia suele manifestarse como irritabilidad, agitacion
y, en ocasiones, incluso agresividad, lo que no so6lo contribuye a mayores
complicaciones en la asistencia, sino que puede conducir a un tratamiento inadecuado
con antipsicoticos (Nygaard v Jarland, 2005, Briesacher et al., 2005, Lipori et al., 2022) y
medicamentos destinados a contrarrestar los sintomas neuropsiquiatricos (Bjork et al.,
2016, Ballard et al., 2011). Por lo tanto, un escenario preocupante se deriva de que el
dolor esté infra detectado y poco o inadecuadamente tratado en la demencia (Corbett et
al., 2012, Achterberg et al., 2013, Briesacher et al., 2005, Lipori et al., 2022, Corbett et al.,
2014 a].
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The Story

A common scenario:

A new nurse in a nursing home was struggling
to care for an 85 year-old man with dementia,
M. G, due to his behavior.

He was restless, agitated and wandering fre-
quently as well as clinging to the care staff and
seemingly crying for help.

When the nurse asked her co-workers, many
were also perplexed but one speculated that his
back might be causing him pain.

She arranged for a prescription of an analgesic.

Within a week Mr. G was happier and his beha-

vior has dramatically improved.

Knowledge can stop

unnecessary suffering

Un escenario habitual es el que se describe en el triptico informativo de la Accién COST-
TD1005 (Figura 1).

La Historia
Un escenario comun:

Una enfermera nueva en un asilo de ancianos
tenia dificultades para cuidar a un hombre de
85 aiios con demencia, el Sr. G, debido a su
comportamiento.

Estaba inquieto, agitado y deambulaba con
frecuencia, ademds de aferrarse al personal de
cuidados y llorar, aparentemente para pedir
ayuda.

Cuando la enfermera prequntd a sus
comparieras de trabajo, muchas también se
quedaron perplejas, pero una especulo que su
espalda podria estar causindole dolor.

La enfermera consiguid una receta de un
analgésico. En una semana, el Sr. G. estaba
mds feliz y su comportamiento habia mejorado
espectacularmente.

El conocimiento puede poner fin
al sufrimiento innecesario.

Figura 1. La historia. Seccion del triptico
informativo de la Accion COST-TD1005
‘Evaluacion del dolor en el deterioro cognitivo,
especialmente demencia’ en el que se describe
un caso ilustrativo del impacto del dolor en la
conducta de una persona mayor con demencia
que vive en una residencia y esta bajo
supervision de una nueva enfermera, la
sospecha de dolor como causa subyacente, asi
como su mejoria tras la prescripcion del
analgésico apropiado.

En este caso ilustrativo, real, se ainan varios elementos que contribuyen a los escenarios
que en esta tesis nos ocupan. Por una parte, hace referencia a una enfermera nueva, por
tanto, que todavia no conoce bien a la persona mayor, que es ya una anciana (tiene 85
anos) y tiene una demencia. Luego, describe problemas que incluyen estados animicos



y conductuales. En el ‘aferrarse al cuidador y llorar para, segin se intuye, pedir ayuda’
se sobreentiende que su capacidad verbal es pobre. Por otra, refleja la importancia del
trabajo colaborativo entre profesionales que conocen mejor al paciente para abordar el
caso y el dogma de ‘si hay sospecha (de dolor) que hay que actuar como si lo hubiera’.
En la resolucion satisfactoria del caso, se enfatiza también el cambio radical obtenido y
su permanencia en el tiempo de la mejora. El slogan final propone el conocimiento como
una herramienta esencial para poner fin al sufrimiento (no solo al dolor) de las personas
que viven estas situaciones. En este caso, se pone en evidencia, de forma explicita, la
tridimensionalidad biopsicosocial del dolor, entendido tal y como se define actualmente
(Raja et al., 2020).

Por lo tanto, en estos escenarios habituales en la practica clinica asistencial del DC,
especialmente la demencia, es comun que se dé la interseccion entre aspectos
neurolégicos de dolor y demencia, y aquellos propios de la psicologia y psiquiatria. De
hecho, la heterogeneidad de la manifestacion clinica de la EA se atribuye principalmente
a la emergencia de los llamados «sintomas conductuales y psicoldgicos de la demencia»
(Reisberg et al., 1987) y, de forma mas especifica refiriéndose a algunos de ellos, de los
sintomas neuropsiquidtricos (SNP) (Cummings, 2000). Su relevancia a nivel biomédico
es tal que actualmente se considera que pueden senalar ocasionalmente el inicio de la
enfermedad de Alzheimer (EA), el tipo de demencia mas frecuente (Reisberg et al., 1987),
tal como hemos y estamos demostrando también en modelos animales para esta
enfermedad (Giménez-Llort et al., 2006, 2007; Cafiete y Giménez-Llort, 2021).

La incidencia de los sintomas neuropsiquiatricos en la EA muy alta, ya que afectan hasta
al 97 % de los pacientes, siendo los mas comunes la depresion, la ansiedad, la agitacion,
la agresion y la apatia. La gravedad de los SNP en la EA suele estar relacionada con la
progresion de la enfermedad y el grado de deterioro cognitivo, en un proceso
neurodegenerativo que es mas rapido y grave en los varones (Lapane et al., 2001) a pesar
de que la incidencia de la EA es similar entre sexos o las mujeres muestran una mayor
incidencia con el aumento de la edad (Pike, 2017; Rezanni et al., 2019). La mayoria de
estos sintomas no solo disminuyen la CdV de los pacientes, sino que, en particular, la
psicosis se asocia a un rapido deterioro cognitivo (revisado por Cummings, 2000). El
deterioro cognitivo caracteristico de la demencia también se asocia con un aumento de
la vulnerabilidad fisica y social en los seres humanos que a veces conduce a la muerte
(Andrew y Rockwood, 2010). La prevalencia de delirios en pacientes con EA se situa
entre el 9% y el 63% y la de alucinaciones entre el 4% y el 41%; la tasa de agresividad se
sittia entre el 11% y el 46%, y la agitacion tiene una tasa de prevalencia ain mayor entre
el 20-80% (Jeste et al., 2008). Se cree que la agresividad y la agitacion, los gritos y el
aumento de irritabilidad en pacientes con EA se originan por una variedad de factores,
muchos de los cuales estan relacionados con necesidades basicas como el hambre, la
sed, el malestar y el dolor que son dificiles de expresar. Si estos dos tltimos (malestar y
dolor) son el caso, el uso de antipsicdticos para manejar la expresion de estos sintomas
neuropsiquiatricos (NPS) o psicoldgicos y conductuales (SPCD) podria ser inapropiado
(Nygaard v Jarland, 2005).

Por lo tanto, estos sintomas neuropsiquiatricos no solo tienen diversas implicaciones
clinicas en los pacientes, como es el caso especifico de la psicosis, la agitacion y la
agresividad, problemas comunes en la demencia, sino que cuando son graves o
persistentes, aumentan la carga de la enfermedad, causan una considerable angustia y
discapacidad al paciente, cuidadores informales (normalmente la familia) y
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profesionales, conllevando en muchos casos una institucionalizacién temprana (Tan et
al., 2005). Las terapias farmacologicas y no farmacoldgicas que alivian estos sintomas y
disminuyen el riesgo de su exacerbacion tienen en estos escenarios de vejez y demencia
importantes restricciones o limitaciones propias (Giménez-Llort y Johansson, 2021). Asi,
a pesar de que los antipsicoticos son la primera linea o primer tratamiento de eleccion
para el control de estas sintomatologias, en 2005, la Food and Drug Administration
(FDA) determind que los antipsicoticos atipicos se asociaban a un riesgo de mortalidad
significativamente mayor en comparacion con el placebo (Jeste et al., 2008), lo que
motivo la adicion de una advertencia de recuadro negro por parte de la FDA. El Libro
Blanco del Colegio Americano de Neuropsicofarmacologia (ACNP) 2008, revisé esta
cuestion e hizo recomendaciones clinicas y de investigacion sobre el uso de
antipsicoticos en pacientes con demencia con psicosis y/o agitacion (Jeste et al., 2008). En
nuestro laboratorio hemos podido constatar estos resultados a nivel de investigacion
preclinica (Torres-Lista et al., 2019). Por otro lado, también se ha descrito un aumento
del riesgo de mortalidad por eventos adversos cerebrovasculares en ancianos usuarios
de antipsicoticos (Kleijer et al., 2009). Por lo tanto, la mejora de la evaluacion del dolor
en los pacientes ancianos con demencia es importante para el adecuado tratamiento
farmacoldgico del dolor en esta poblacion (Cohen-Mansfield y Lipson, 2008; Flo et al.,
2014). En la actualidad, el uso de antipsicéticos y opioides en ancianos con demencia
para tratar los SPCD/SNP es un tema importante en el tratamiento farmacoldgico de la
enfermedad de Alzheimer (Jensen-Dahm et al., 2020).

1.3.

La evaluacion del dolor en el deterioro cognitivo,
especialmente demencia

1.3.1. Estudios clinicos y experimentales

La investigacion dolor-cognicion se ha centrado, clasicamente, en los efectos del dolor
afectando a la funcion cognitiva y, ademads, sabemos ya que el manejo inadecuado del
dolor produce también alteraciones fisioldgicas, tendencia a la depresion, trastornos del
suefio, deterioro funcional, aislamiento y repercute incrementando los costes sanitarios
(Brummel-Smith et al., 2002). Sin embargo, los efectos a la inversa, es decir, del DC sobre
el procesamiento del dolor, han sido menos estudiados y pueden variar enormemente.
Las principales dificultades y limitaciones de los estudios del dolor en el deterioro
cognitivo, ya sean basicos, preclinicos o de investigacion en humanos, estriban en la
complejidad intrinseca a los diferentes tipos de DC, con diversas etiologias y patologias
subyacentes. Y con ello, la complejidad y amplitud del entramado de areas cerebrales
implicadas en el procesamiento del dolor, asi como la diversidad de las disfunciones
cerebrales resultantes (Apkarian et al., 2005). Por lo tanto, en el estudio del dolor en
personas con demencia, ademas de registrar diversos aspectos recogidos, por ejemplo,
en ALICIA (Aparicion — Localizacion — Irradiacion — Caracteristicas — Intensidad -
Alivio) se pone especial atencion en diferenciar los distintos tipos de dolor (nociceptivo,
neuropatico, mixto), temporalidad (agudo, subagudo, crénico, persistente) y la etiologia
de la demencia para saber como interfiere en el procesamiento del dolor. La valoracion
de las diferentes dimensiones y componentes del dolor, cognitivos-afectivos,
autondmicos, y conductuales, es también importante para conocerse el nivel de
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disfuncién que conlleva (Alaba et al., 2011). Finalmente, los estudios clinicos estan
también limitados por la imposibilidad de controlar y medir los estimulos nociceptivos
que provocan el dolor.

El estudio del dolor a nivel experimental permite, desde un disefio controlado,
investigar diferentes facetas del dolor, desde los agentes causantes, los procesos
propiamente nociceptivos, la experiencia multidimensional del dolor mediante escalas
de valoraciéon y conductuales, hasta la compleja diversidad de respuestas evocadas a
nivel motor, autonémico, endocrino y cerebral (Defrin et al., 2015). Asi, los estudios
pueden focalizarse entorno a los agentes nociceptivos (que pueden inducir dolor
mediante estimulos térmicos, mecanicos, eléctricos y quimicos) y en los que se controlan
y monitorizan caracteristicas fisicas como la frecuencia, duracion o intensidad, pero que
pueden variar en funcién de la zona del cuerpo donde se aplica (Arendt-Nielsen y
Lautenbacher, 2004). Las escalas de evaluacion wunidimensionales y las
multidimensionales (conductuales) permiten medir desde el umbral del dolor
(estimulacién minima que induce dolor), la tolerancia al dolor, hasta la medicién de los
aspectos sensoriales (intensidad) y afectivos (valencia negativa) propios de la dimension
cognitiva-emocional del dolor como experiencia psico-fisiologica y psicosocial.

En la investigacion basica, para comprender los mecanismos neurobiologicos
fundamentales del dolor; y en la investigacion preclinica, para desarrollar nuevos y
mejores compuestos o herramientas y estrategias para el manejo del dolor, los modelos
animales son concebidos desde diferentes niveles de estudio. De esta manera, cuando
se hace referencia a un ‘modelo” puede tratarse del ‘modelado de un tipo de dolor’,
‘modelado en base a una prueba nociceptiva determinada’ o ‘a la respuesta en ella
observada’, ‘modelado segtn el agente nociceptivo” y ‘modelado en base al estudio de
la dolencia de un animal’ (Giménez-Llort y Pick, 2017). Por nuestra parte, la
investigacion traslacional sobre el dolor en la enfermedad de Alzheimer (EA) en un
modelo animal en ratones transgénicos portadores de los genes humanos para esta
enfermedad - que se desarrolla a nivel neuroanatémico y temporal como en los
pacientes, y se manifiesta con una sintomatologia cognitiva y un perfil exacerbado
similar a los SNP - nos ha permitido observar y estudiar la preservacion de conductas
de evitacion al frio y al calor, lo que aporta pruebas cientificas de la preservacion del
dolor desde los estadios mas iniciales de la EA, con diferencias por sexo, pero también
de la vulnerabilidad de quien est4 limitado o no puede expresarse verbalmente (Baeta-
Corral et al., 2015, Cafiete y Giménez-Llort, 2021). Ello respalda los informes clinicos de
consenso que sefalan la necesidad de un enfoque integral para el tratamiento del dolor
en pacientes con demencia (Achterberg et al., 2013, Corbett et al., 2012, 2014 a, Defrin et
al., 2015).

1.3.2. Evaluacion del dolor
1.3.2.1. El autoinforme y los indicadores fisiologicos

La nueva definicion biopsicosocial del dolor (Raja et al., 2020) reconduce la mirada a la
forma de evaluar el dolor que, dada su naturaleza subjetiva, ha estado clasicamente
basada en el autoinforme, considerado el «patron de oro», un instrumento fiable y fino
para la deteccion de presencia, pero sobre todo para medir de forma eficaz la intensidad
dolor en personas cognitivamente intactas. De hecho, la intensidad del dolor declarada
por el paciente es, segtin la IASP, el cuarto requisito que, junto con la regién afectada, el
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sistema involucrado, las caracteristicas temporales del dolor y su etiologia configuran
los cinco requisitos taxonomicos para caracterizar el dolor. Asi, el autoinforme sustenta
el registro de las escalas unidimensionales (Vicente-Herrero et al., 2018), siendo las mas
frecuentes las escalas categoricas (segtin el nivel de intensidad: ausente, leve, moderado,
severo, insoportable), las numéricas (en un rango del 0 - sin dolor, al 10 - el maximo
imaginable) y las analdgicas (como la EVA, formadas por una linea horizontal de 10 cm,
sin divisiones, en cuyos extremos se sitian el 0 y el 10, para los dos niveles extremos de
intensidad, o de mejora). Las escalas faciales, con caras con cinco o seis niveles de
expresion facial que pueden o no configurarse en un gradiente de colores similar a los
de un semaforo, son utilizadas en pediatria y también preferidas en la vejez donde han
demostrado tener buenas propiedades psicométricas, incluso en personas con bajo nivel
cultural (Alaba et al., 2011). En estas personas mayores con envejecimiento cognitivo
normal, el uso de escalas basadas en el autoinforme es similar a la de adultos mas
jovenes, donde se registran también otros parametros para conocer su impacto, la
historia psicosocial de la persona y los factores que alivian o agravan el dolor. Otras
medidas, mds objetivas, como son los indicadores fisiologicos (presion sanguinea,
frecuencias cardiaca y respiratoria, sudoracion palmar o conductancia electrodermal,
liberacion de hormonas del estrés y endorfinas) son también utiles para detectar
cambios, a pesar de no ser especificos de dolor (Gagliese, 2001).

1.3.2.2. Los instrumentos de observacion

La extensiva implementacion y adherencia profesional al uso de las escalas basadas en
el autoinforme hace que, ante escenarios de deterioro cognitivo, especialmente
demencia, surja desconfianza profesional en la capacidad que tienen para detectar la
presencia de dolor y medir su intensidad. Asi, se considera que una de las razones
principales de la infra deteccion del dolor y de sus deficiencias malinterpretandolo o
evaluandolo en pacientes con demencia, es porque las herramientas diagnosticas del
dolor, su clasificacion y evaluacion dependen en gran medida de que las habilidades
cognitivas del paciente para identificarlo y las de comunicacién estén intactas (Corbett
et al., 2012, Achterberg et al., 2013). Ambos requisitos son dificiles de cumplir en la
demencia, ya que van perdiéndose a lo largo del curso de la enfermedad hasta llegar a
su total ausencia en los estadios mas avanzados (Corbett et al., 2012, Achterberg et al.,
2013). A estas personas, incluso, se las percibe como incapaces de experimentar o
recordar el dolor (McAuliffe et al., 2009). Otras barreras en la evaluacion del dolor en el
DC son la falta de suficientes evidencias, la posibilidad de un subconjunto de personas
con demencia "sin dolor" o las estoicas y de qué tipo de dolor se trate. El dolor orofacial
(mucoso, dental o masticatorio), por ejemplo, es frecuente y pasa desapercibido y su
manejo en el caso de las cirugias u otras intervenciones orales puede ser deficitario (de
Siqueira et al., 2010, Lobbezoo et al., 2021). Entre las barreras profesionales, se citan la
dificultad para reconocer el dolor, la educacion y/o la capacitacion insuficientes, el error
o retraso en el diagnostico, y la falta de uso de herramientas de evaluacion para estos
escenarios clinicos. Las estrategias propuestas para superarlas incluyen conocer a la
persona, la percepcion por intuicion, la educacion y capacitacion, y el uso de
herramientas que sean adecuadas (McAuliffe et al., 2009), tal como quiso quedar
reflejado en la historia, el caso clinico del triptico de la Accion COST (Figura 1).

Como alternativa al autoinforme como instrumento principal de media del dolor, a
principios de los afios 90 se desarrollaron los ‘instrumentos observacionales’ (I10), una
serie de herramientas especializadas que incluian indicadores observables del dolor de
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tipo conductual. Su objetivo fue poder evaluar el dolor en personas mayores que
vivieran en casa o en residencias, sobre todo en aquellas con dificultades de
comunicacion, especialmente demencia (AGS Panel on Persistent Pain in Older Persons ,
2002; Corbett et al., 2014). Entre ellas, cabe destacar DS-DAT, la escala DiScomfort in
Dementia of the Alzheimer’s Type (Hurley et al., 1992) y las que, en el momento algido
del desarrollo de los IO alcanzado con el nuevo milenio, les sucedieron (por orden
cronologico) el CNPI, Checklist of Nonverbal Pain Indicators (Feldt, 2000); la Doloplus-
2 (Lefebvre-Shaphiro, 2001); PADE, la escala ‘Pain Assessment for Dementia in the
Elderly” (Villanueva et al., 2003); la escala ‘Pain Assessment Checklist for Seniors with
Limited Ability to Communicate’ (Fuchs-Lacelle y Hadjistavropoulos, 2004); la Abbey
Pain Scale (Abbey et al.,, 2004); el NOPPAIN, ‘Noncommunicative Patient’s Pain
Assessment Instrument’ (Snow et al., 2004); PAINAD , ‘Pain Assessment in Advanced
Dementia Scale’” (Warden et al., 2003), y EDAD, Escala de Evaluacién del Dolor en
Ancianos con Demencia, que constituyo la tesis doctoral de Baeza et al., 2006, de nuestro
Departamento de Psiquiatria y Medicina Legal de la UAB.
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Accion COST TD-1005 para la Evaluacion del dolor en el
deterioro cognitivo, especialmente demencia, y la escala
PAIC15

COST-Action

Pain Assessment in Patients
with Impaired Cognition,
especially Dementia

TD1005

Lydia Giménez-Llort- COST Action TD1005- PAIC Spain- Pain Assessmentin Patients with Impaired Cognition, especially Dementia

Figura 2. Triptico y mapa de paises participantes en la Accién Europea COST-TD1005: Alemania,
Bélgica, Chequia, Dinamarca, Espafia, Francia, Holanda, Italia, Irlanda, Luxemburgo, Noruega,
Reino Unido, Rumania, Serbia, en la que participaron también Israel y Australia.
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Mas que por los pros y/o los contras de estas escalas, casi cada hospital/clinica y cada
centro de investigacion favorece su escala. Ello es debido a la falta de investigacion
coordinada internacionalmente para validarlas y seleccionar las mejores soluciones
disponibles. En el mejor de los casos, la practica coherente se ha desarrollado a nivel
nacional y solo se describe en las directrices nacionales (como es el caso de UK, por
Schofield, 2018). Por estas razones, en 2011 la Accion COST (Cooperacion Europea en
Ciencia y Tecnologia) TD1005 "Evaluacion del dolor en pacientes con deterioro
cognitivo, especialmente demencia", (http://www.cost-td1005.net), fue creada por el
experto alemdan Stephan Lautenbacher, de la Universidad de Bamberg, que luego liderd
junto con el experto holandés Wilco Achteberger, de la Universidad de Leiden, y reunié
alrededor de 60 cientificos de 16 paises europeos (Figura 2) y de diferentes disciplinas
(enfermeria, medicina, psicologia, fisioterapia y epidemiologia) para abordar las
cuestiones relacionadas con la evaluacion del dolor y la demencia (Corbett et al., 2014
b).

El principal objetivo de la Accion COST fue desarrollar una version de investigacion de
la que luego se denominaria PAIC15 (acronimo del inglés Pain Assessment in Impaired
Cognition, Evaluacion del dolor en el deterioro cognitivo, especialmente demencia’),
una meta herramienta de evaluacion en la que se aunaron, de forma exhaustiva y
consensuada internacionalmente, items de las escalas observacionales existentes para
personas con deterioro cognitivo, especialmente demencia.

La meta herramienta tenia por objetivos secundarios: 1) abordar el dolor en general, asi
como las formas especificas de dolor mas frecuentes (dolor de muelas, dolor de cabeza,
dolores articulares y de espalda, etc.); 2) considerar las distintas etapas de los trastornos;
en particular, integrar en el conjunto de herramientas aquellas especificas para cuidados
paliativos; 3) publicar directrices para la evaluacion mediante el uso del kit de
herramientas y de estudios de validacion clinica y experimental; 4) desarrollar
programas de formacion para personal médico y de enfermeria. Para alcanzar estos
objetivos, los investigadores se organizaron en cinco grupos de trabajo (GT)
especializados en sus respectivos bloques tematicos, que fueron los siguientes:

GT 1 - Psicometria y Algesimetria: Este GT fue el responsable de evaluar las cualidades
formales de las escalas existentes y proponer alternativas donde fuera necesario.

GT2 - Enfermeria y Cuidados: Este grupo de trabajo evalud la usabilidad clinica/practica
y la utilidad de las herramientas para preparar y monitorear el manejo del dolor.

GT3 — Evaluaciéon Clinica y Epidemiologia: En este GT participaron colegas con
experiencia en investigaciones a gran escala y conocedores de la epidemiologia del
dolor, la demencia y condiciones similares. Iniciaron y ejecutaron los estudios clinicos
multicéntricos y poblacionales internacionales necesarios.

GT4 - Evaluacion experimental: en este grupo de trabajo participaron neurocientificos,
fisidlogos, farmacodlogos y neuropsicdlogos y juntos proporcionaron pruebas
experimentales para la validez de las herramientas y de los marcadores fisioldgicos del
dolor, que no se basaban tinicamente en la autoevaluacion.

GT5 - Cuidados paliativos: este grupo de trabajo se centrd en el desafio particular de
evaluar el dolor al final de la vida cuando la demencia es solo uno de los muchos factores
que complican la calidad de vida.
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La versién de investigacion consistid en 36 items y los aspectos que se tuvieron en cuenta
en la creacion de esta meta herramienta fueron: su fiabilidad (error de medida que
puede cometerse al utilizar un instrumento determinado), validez (capacidad de un
instrumento de evaluacion para conseguir el objetivo que pretende), versatilidad
(posibilidad de utilizacion en distintos tipos de dolor y ambitos) y aplicabilidad (no
necesitar un entrenamiento especial para su aplicacion). La opinidon recogida en las
encuestas europea (Zwakhalen et al., 2018) y espanola (Estudio 1 de esta tesis, Giménez-
Llort et al., 2020) asi como la de los expertos que constituyeron los paneles Delphi de
todos los paises participantes se tomaron en cuenta en la toma de decisiones. La escala
final, PAIC15 (Figura 3) qued¢ finalmente reducida en 15 (Kunz et al., 2020).

La escala PAIC15 esta disponible en PAIC (el grupo de trabajo que prosiguio a la Accion
COST) en 10 idiomas (aleman, francés, inglés, neerlandés, italiano, espafol, chino, arabe,
danés y portugués (Brasil)) y ha sido validada internacionalmente en diferentes
escenarios clinicos [p.ej., de Waal et al., 2020, Kunz et al., 2021). Si desea utilizar la escala
PAIC 15 para evaluar el dolor en personas con demencia, se recomienda un tiempo de
observacion de al menos 3 minutos, y que no se observe unicamente al paciente en
situacion de reposo, sino especialmente durante las actividades de la vida diaria (p. €j.,
mientras se lava, se moviliza). En cuanto a la puntuacion de intensidad, si se ha
observado el comportamiento segiin su descriptivo, se recomienda puntuarlo como
“grado moderado” como intensidad predeterminada. Las opciones “grado leve” y
“grado moderado” solo deben elegirse para marcar respuestas muy débiles o muy
fuertes, respectivamente. En la interpretacion del resultado de la prueba, las
puntuaciones mayores a 3 indican dolor "probable” y mayores a 5 indican dolor "leve".
Para mejorar la capacidad de evaluar el dolor utilizando la escala PAIC 15, también se
recomienda y ofrece gratuitamente un entrenamiento online (en inglés) especialmente
desarrollado para ello que permite obtener un certificado si la competencia es adquirida.

Finalmente, a partir de las directrices dadas por miembros expertos desde la Accién
COST-TD1005, y los paneles Delphi de los paises participantes, se establece también una
ruta de trabajo (Road Map, Corbett et al., 2014), que se materializa ya en uno de los
paises, Reino Unido, con directrices nacionales concretas (Schofield, 2018). Por otra
parte, el andlisis “Evaluacién del dolor en pacientes con demencia’ de Achterberg y
colaboradores (2013) propone lo que consideran las cuatro perspectivas clave sobre el
dolor en la demencia: 1) el impacto de los cambios neuropatologicos de la demencia en
el dolor, 2) la evaluacion del dolor en la demencia, 3) los tratamientos eficaces, y 4) los
aspectos organizativos y educativos que suponen un reto para el tratamiento del dolor
en la demencia (Achterberg et al., 2013, Corbett et al., 2014 a, Defrin et al., 2015). A este
altimo respecto, aunque se necesitan urgentemente orientaciones basadas en evidencias
(perspectivas 1, 2 y 3), es importante sefialar que las limitaciones severas en estos
escenarios debidas a la falta de suficiente educaciéon y formacion de los profesionales
sanitarios a todos los niveles y en todos los entornos (Achterberg et al., 2013, Zwakhalen
et al., 2018) nos llevan de nuevo al principio de esta introduccion y el reciente informe
de la OMS sobre la relevancia de la educacion y la formacion para la atencion a largo
plazo de las personas mayores (WHO, 2024). Lo que es mas, las actividades educativas
son la segunda de las cuatro estrategias que abordan el edadismo desde diferentes
disciplinas y perspectivas promovidas por la Campana Mundial tras el Informe
Mundial de la ONU sobre ello (WHO, 2021) y la estrategia mundial y el plan de acciéon
para esta década de envejecimiento saludable en la que ahora vivimos (WHO, 2020).
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Nombre del/ de la paciente: fecha:

Pain Assessment in Impaired

=]
B
ras = 5
Cognition (PAIC 15) 2|8 s |8
2| & % |2
3 g s B | 8
Item SIGMIFICADO DE LOS ITEMS 2 il I £ i
& 5 | & | | £
ACTIVIDADES FACIALES
Cefudofa En:rresejo fruncido, descenso y dibujo de las 0 1 2 3 "
cejas juntas
Entrecierra los ojos 0jos entrecerrados con tensién alrededor 1] 1 2 3 X
Hleva el labio superior Labio superior elevado, la nariz puede estar 0 1 2 3 "
arrugada
Abre la boca Separa los labios, |a mandibula se deja caer ] 1 2 3 b
Se ve tenso/a En la cara se refleja tension o preocupacion li] 1 2 3 ®
Petrifica Rigidez r.elpenrlna, I'I'II:I.'i'IrI'I.IlEI'ITD de evitacidn, 0 1 2 3 X
contencion de la respiracion
Proteccion la zona afectada, sujecion de alguna
Se protege parte del cuerpo, evitando el contacta, li] 1 2 3 x
alejandose
Se resiste a los se resiste a ser movido o al cuidado, mostrando 0 1 2 3 X
cuidados falta de cooperacion
Se frota Estira o masajea la zona afectada i} 1 2 3 X
Inquietud Esta |nq'u|em, remrf:lendnse las man.ns, ) 0 1 2 3 x
balanceandose hacia adelante y hacia atras
VOCALIZACIOMNES
Usa palabras 4 abras de dol e
relacionadas ando Ea abras de dolor, como "ay”, “uy”, “eso 0 1 3 3 x
duele’
con el dolor
Grita (habla fuerte) utilizanda vez alta para expresar palabras li] 1 2 3 ®
Hace un
n . Realiza un sonido profundo, inarticulado 1] 1 2 3 W
quejido/Gemido
Masculla Pronunciando palabrasz/sonidos indistintamente 1] 1 2 3 b
Se queja Expresando ser infeliz, estar enfermo, incomodo o 0 1 2 3 "
padecer dolor

AEn qué situacion observa a la persona?
o En situacion de descanso
o Dwurante una actividad de la vida diaria {(AVD).Por favor
describala:
o Dwurante un movimiento guiado. Por favor, describalo:

PAICTS

Figura 3. Versién espaniola de la Escala PAIC15. La escala PAIC 15 contiene un total de 15 items
conductuales a observar, con 5 descriptores de comportamiento para cada una de las 3 categorias,
que son las siguientes: expresiones faciales, movimientos corporales y vocalizaciones. La
categoria de expresion facial incluye elementos como "cefiudo/a" y "entrecierra los ojos".
Ejemplos de movimientos corporales indicativos de dolor incluyen “inquietud” y “se protege”.
“Grita” y “hace un gemido” son ejemplos de la categoria de vocalizacion. Para cada uno de estos
descriptores de comportamiento se proporciona una breve explicacion para ilustrar mejor el
significado exacto de cada descriptor. La evaluacion de los items es de tipo categérico sobre el
grado de intensidad que se observado (del 0 al 3, siendo 0, en absoluto y 3, en alto grado). Hay
una quinta categoria para indicar con una cruz que el item, no pudo o puede ser anotado. En el
registro se deja constancia de la situacion en la que se observd a la persona, ya sea en situacion
de descanso (o reposo) o durante una AVD o movimiento guiado, que hay que describir.
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Capitulo 2

Objetivos e hipotesis

2.1. Objetivo principal

El principal objetivo de esta tesis es abordar la evaluacion del dolor en personas con
deterioro cognitivo, especialmente demencia, desde un modelo 360 grados, que parte
del diagndstico sobre el estado actual en Espafa del uso de escalas observacionales en
estas personas por parte de los distintos profesionales que les atienden (Objetivo 1,
Estudio 1), sigue con el desarrollo y validacion de una nueva meta herramienta PAIC15
consensuada internacionalmente en escenarios sociosanitarios y a nivel experimental
(Objetivo 2), y finaliza con el disefio y evaluacion de una capsula formativa especializada
en ‘dolor y demencias’ y el entrenamiento en el uso de la escala PAIC15 respondiendo a
las necesidades profesionales detectadas en el primer objetivo.

2.2. Objetivos especificos e hipotesis relacionadas

Para alcanzar el objetivo general de esta tesis, se establecieron los tres objetivos
secundarios, con sus respectivas hipotesis

2.2.1. Diagnéstico — Estudio 1

Encuestas espanolas sobre el uso de normativas, guias y escalas de
evaluacion del dolor en personas con deterioro cognitivo,
especialmente demencia

Los objetivos del primer estudio fueron tres.

1. Realizar una encuesta regional en Catalufa y comunidades autéonomas
colindantes, Aragoén y Valencia, para estimar la implantacion y uso de
instrumentos de evaluacion del dolor en personas mayores con demencia y su
fiabilidad.

2. Conocer, mediante encuesta nacional sobre el uso de normativas, estandares y
guias para la evaluacion del dolor en personas con deterioro cognitivo/demencia
en Espafia y, en particular, del uso de escalas de observacion conductual.

3. Obtener un andlisis detallado de los problemas actuales con los que se encuentra
el personal sanitario/asistencial y, aprendiendo de su experiencia y opinién, qué
ayudaria a mejorar su manejo.

4. Establecer un panel Delphi de expertos en ‘dolor y demencias’ de Espana para
el desarrollo de la escala PAIC que ha de ser consensuada internacionalmente
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con la participacion de 16 paises, 14 de la Comunidad Europea, 1 de Asia
occidental y 1 de Oceania.

Las primeras hipotesis de trabajo fueron que en nuestro entorno mas cercano (Catalufa,
Aragén y Comunidad Valenciana) el nivel de implementacion y uso de instrumentos
de evaluacion de dolor en personas mayores con demencia seria bajo, y el principal
motivo seria la desconfianza de los profesionales sanitarios en su fiabilidad en estos
escenarios clinicos. A nivel estatal, hipotetizamos que habria también poco
conocimiento y uso de normativas, guias y de las escalas observacionales. Las Encuestas
tendrian una doble finalidad que seria dar voz a los profesionales
sanitarios/asistenciales para aprender sobre sus necesidades, pero, sobre todo, de las
propuestas de mejora que aportaran. En este sentido, la constitucion, especialmente de
un panel Delphi de expertos en dolor y demencias desde Espana podria ser valiosa para
que la realidad de aqui estuviera representada en la Accién COST y sus opiniones como
expertos fueran tenidas en cuenta en la elaboracion de la nueva meta-herramienta.

2.2.2. Validacion — Estudios 2 y 3

En lo que se refiere a la validacion de la escala observacional PAIC15 para evaluar el
dolor en personas con demencia en entornos clinicos/sociosanitarios (Estudio 2) y en
condiciones experimentales (Estudio 3), se establecieron cinco objetivos especificos.

2.2.2.1. Estudio 2 — Observacional

Validacion de la escala observacional PAIC15 para evaluar el dolor
en personas con demencia, en entornos clinicos y sociosanitarios

1. Estudiar el acuerdo interobservador y para un mismo observador en los dias
consecutivos (test-retest) en dos situaciones, de reposo y movimiento.

2. Estudiar el acuerdo para los items individuales en la muestra espafiola, que junto
con las muestras de otros tres paises (Italia, Serbia y Paises Bajos), permita
estudiar la estructura factorial del conjunto de items del PAIC y obtener un
modelo de componentes.

2.2.2.2. Estudio 3 — Experimental

Validacion de la escala observacional PAIC15 para evaluar el dolor
en personas con deterioro cognitivo, especialmente demencia, en
un disefo experimental

3. Realizar una seleccién de items de la acciones faciales ante una presién mecanica
de 400 kPa administrada con un algémetro, en base a su frecuencia y fiabilidad
(coeficiente de correlacion intraclase, CCI) para reducir el nimero descriptores
faciales a utilizar en los posteriores andlisis (comparaciones entre paises y entre
tipos de deterioros cognitivos) a aquellos items que fueran mas adecuados para
evaluar el dolor en estos contextos clinicos, excluyendo items con efecto suelo y
poca fiabilidad.
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4. Estudiar la decodificacion (diferencias entre observadores/paises) de acciones
faciales ante una presién mecanica de 400 kPa en personas con demencia y otros
tipos de deterioro cognitivo para saber si la fiabilidad de la puntuacion de
descriptores faciales (CCI) difiere entre observadores de diferentes paises,
considerando como estandar de oro las realizadas por el equipo aleman.

5. Estudiar la codificacidn (diferencias entre observadores/paises y tipologias de
deterioro cognitivo) para investigar si las respuestas al dolor ante diferentes
intensidades de presion (50, 200, 400 kPa) diferian entre los participantes
observados de diferentes paises (en el caso de personas con demencia) y entre
diferentes tipos de deterioro cognitivo.

Las hipotesis de trabajo para el segundo de los objetivos, el de la validacion, se
establecieron en base a los dos contextos de investigacion, observacional y experimental.

En el Estudio 2, observacional, hipotetizamos que la meta herramienta, en su version de
investigacion con 36 items (15 faciales, 10 de movimiento y 11 vocalizaciones) podria
demostrar una buena fiabilidad inter e intraobservador, calculada en base al porcentaje
de acuerdo. Las situaciones de estudio, utiles para su aplicacion a prdctica clinica diaria,
serian las de reposo y movimiento que es cuando los profesionales (segin Estudio 1y
otros estudios) hacen la observacion y registro del dolor. Los datos obtenidos a partir de
Espana y otros tres paises europeos de localizacion geografica diversa (Italia, Serbia y
Paises Bajos), darian la oportunidad de realizar un analisis factorial exploratorio y
después del andlisis de sensibilidad y rotacién ortogonal, obtener un modelo de
componentes que donde identificar items destacados, que permitirian a su vez tener una
mejor comprension de la expresion de dolor a nivel observacional.

En el Estudio 3, experimental hipotetizamos que al estudiar experimentalmente las
acciones faciales en personas de varias regiones europeas e Israel con deterioro
cognitivo de distinta tipologia (deterioro cognitivo leve, demencia, enfermedad de
Huntington y discapacidad intelectual o del desarrollo), la seleccion de items de
acciones faciales a partir de su frecuencia y fiabilidad, tendria que permitir reducir los
15 items de la ‘escala PAIC de investigacion” a unos pocos, los mas sensibles al dolor en
estos escenarios clinicos. Para ello, la presion més adecuada seria la de 400 kPa, la mayor
estudiada. En base a la propia razon de ser de la Accién COST-TD1005, esperabamos
que la codificacion y decodificacion facial del dolor en personas con deterioro cognitivo
fuera estable en varias regiones geograficas, pero sensible a las intensidades de presion
y con items que permitieran diagnostico diferencial a pesar de compartir
denominadores comunes para todos los deterioros, independientemente del origen
geografico de los sujetos de estudio o de los observadores.
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2.2.3. Educacion y formacion - Estudio 4

Educacion sobre los retos para evaluar el dolor en el deterioro
cognitivo, especialmente en las demencias y formacion en el uso de
la escala observacional PAIC15

En lo que respecta a la educacion en dolor y demencia y formacion en el uso de la nueva
escala observacional PAIC15, se establecieron 3 objetivos especificos:

1. Dar respuesta a las necesidades de formacion continuadas expresadas por los
profesionales sanitarios y el panel Delphi (Objetivo 1, Objetivos secundarios 3 y
4), disehando para ello una capsula formativa que incluya aspectos basicos sobre
el dolor en personas mayores con deterioro cognitivo, especialmente demencia,
y los instrumentos observacionales, entre ellos la nueva escala PAIC15.

2. Dar la oportunidad de entrenarse en su uso de la escala PAIC15 en base a casos
reales de nuestro propio entorno sociocultural y de poder hacerlo con otros de
otros a nivel europeo, ratificando asi la validez de la escala tal como habria
demostrado el objetivo 3.

3. Ejemplificar con un caso la utilidad de la escala PAIC15 en entornos
domiciliarios, donde ha de ser usado por cuidadoras, informales o profesionales.

4. Valorar mediante una prueba pre-post los resultados de aprendizaje de la
capsula formativa en profesionales sanitarios que atienden y cuidan a personas
con deterioro cognitivo, especialmente demencia.

Para este tercer objetivo, las hipdtesis de trabajo eran que los conocimientos de las
personas participantes confirmarian el resultado de las encuestas, pero que, a pesar de
la dificultad de avance que ello demostraria, hay ya un interés tangible en mejorar las
competencias profesionales especificas para personas mayores vulnerables. Si la capsula
se centrara en saber reconocer los signos de dolor en esta poblacidon clinica, les tendria
que permitir mejorar sus habilidades en la deteccion y evaluacion del dolor, a la vez que
se familiarizarse con el uso de la nueva escala PAIC 15. Si esto fuera asi, una prueba pre-
post de sus conocimientos y habilidades tendria que detectar la mejora, que se esperaba
que fuera a distintos niveles: en la confianza depositada en estos instrumentos, la
usabilidad de los mismos y la ponderacion que darian a los distintos componentes o sus
items. La seleccion de casos del proyecto de investigacion en Espania, la posibilidad de
capacitacion online con otros de la Accidén europea y un caso en entorno domiciliario
permitirian conocer la diversidad de uso de la escala PAIC15.
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Capitulo 3
Metodologia
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3.1. Diagnostico - Estudio 1

Encuestas espafnolas sobre el uso de normativas, guias y
escalas de evaluacion del dolor en personas con deterioro
cognitivo, especialmente demencia

3.1.1. Procedimiento - Encuestas y participantes

En el primer estudio, se llevaron a cabos dos encuestas, una regional, preliminar
(Giménez-Llort et al., 2019) y una nacional. Para ello se conto con la colaboracion de la
Dra. Maria Isabel Bernal Ruiz, docente e investigadora de la Facultad de Medicina de
la Universidad de Zaragoza, y miembros del equipo de investigacion PAIC Spain que
se cred desde la UAB.

En la Encuesta Regional, se envio un breve cuestionario online consistente en la
"Informacion general sobre profesionales y pacientes" del estudio PAIC a una muestra
de hospitales, residencias de ancianos y guarderias de Catalufia, Aragén y Comunidad
Valenciana, tres comunidades auténomas espafiolas vecinas. Tras esta encuesta
preliminar, se pas6 una version es castellano del "Questionnaire about the use of
standards/guidelines, instruments and professional’'s profiles”, cuestionario
autoadministrado sobre el uso de normas/directrices, instrumentos y perfiles
profesionales elaborado por los miembros del WG2 (del inglés “Working Group 2”7,
GT2, Grupo de Trabajo 2) de la COST Action TD1005 (Zwakhalen et al., 2018). E1 GT2
elabord las preguntas de la encuesta en inglés, y su traduccion al castellano se realizd
mediante el procedimiento de traduccion inversa. Solo fueron necesarias una pequefas
modificaciones para adaptar aspectos de los distintos niveles de calificacion y entornos
sanitarios.

En todos los casos, los cuestionarios iban precedidos de una carta de presentacion de la
Accion COST-TD1005, del grupo investigador ‘PAIC-Spain” y de los objetivos para los
que se solicitaba su participacién. El envio del cuestionario implicaba consentimiento
informado de los participantes, tras el cual recibian un cédigo aleatorizado con el que
poder luego, si lo deseaban, recibir un certificado de participacion y conocer los
resultados del estudio.

El objetivo de las encuestas era explorar el uso actual y las opiniones de los profesionales
sobre la utilidad y la facilidad de uso de las herramientas existentes para identificar las
actitudes hacia los instrumentos de evaluacion en estos escenarios clinicos y las
posibles barreras para su implementacion. Junto con los datos sociodemograficos, las
encuestas incluian preguntas abiertas y de opcidn multiple sobre los conocimientos de
los participantes, el uso de los instrumentos de evaluacion del dolor existentes y la
experiencia de los profesionales sanitarios en el uso de estas herramientas en la practica
diaria. Entre los participantes, hubo expertos que también formarian luego parte del
panel Delphi.

La Encuesta Europea contenia 36 preguntas, y en la versiéon espanola (Encuesta
Nacional) final, se afiadieron cinco preguntas mas para registrar el nivel de confianza
que tenian los profesionales en las escalas y su capacidad para puntuar el dolor en
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pacientes sin deterioro cognitivo, con deterioro cognitivo o demencia leve, y con
deterioro cognitivo o demencia moderado/grave. Esta Encuesta Nacional se envié por
internet al marco muestral formado por todos los hospitales registrados en el Catalogo
Nacional de Hospitales del Sistema Nacional de Salud espanol (CNH2014,
https://www.sanidad.gob.es). En la lista de destinatarios también se incluy6 una
muestra oportunista de residencias de ancianos y centros de dia. La encuesta se realizo6
entre febrero de 2015 y noviembre de 2017.

1.1.1. Recogida de datos

La Encuesta Nacional utilizo una muestra probabilistica de profesionales sanitarios. Al
igual que en el estudio anterior (Zwakhalen et al., 2018), no se realiz6é un calculo del
tamano de la muestra, ya que el objetivo del estudio era describir las directrices o las
herramientas de observacion utilizadas actualmente para la evaluacion del dolor entre
los adultos mayores con deterioro cognitivo.

Se realizaron tres rondas de envios, porque la tasa de respuesta fue muy baja, sin
respuestas de la zona sur del pais (Andalucia), mientras que hubo representatividad de
las otras comunidades auténomas.

Se adoptaron estrategias selectivas para difundir el enlace al cuestionario web. Asi, la
encuesta también se anuncid en el sitio web de la COST-Action TD1005 y se distribuyd
a través del boletin de otros grupos de profesionales sanitarios y de salud mental:
Sociedad Espafiola de Enfermeria Geriatrica, Master en Psicogeriatria UAB, CORE Salut
Mental de Catalunya, Germanes Hospitalaries del Sagrat Cor de Jests de Martorell,
UVaMiD Unitat de Valoracié de la Memoria i la Demencia a Salt - Girona, e Instituto
Aragonés de Salud. No se pidi6 a los encuestados que introdujeran su nombre en la
encuesta, por lo que ésta se cumplimento de forma anénima. Los encuestados tenian la
posibilidad de dejar de rellenar la encuesta en cualquier momento, lo que podia dar
lugar a una encuesta incompleta.

3.1.3. Analisis

Los datos cuantitativos se analizaron con el programa SPSS versidén 25 y se realizaron
estadisticas descriptivas. Para las respuestas de opcion multiple, se utilizaron porcentajes
validos dada la variacién en el nimero de respuestas por pregunta. Las preguntas
abiertas se analizaron mediante analisis de contenido. Los comentarios a las preguntas
abiertas se analizaron mediante clasificacion deductiva y categorias superiores creadas
con una matriz abierta (Mayrin, 2010). Se evaluo el acuerdo consensuado haciendo que
un grupo de pares revisara los datos para verificar las respuestas a las preguntas abiertas
y las categorias. En caso de desacuerdo entre los dos investigadores, se acordoé discutir
las diferencias y buscar un consenso.
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3.2. Validacion - Estudios 2 y 3
3.2.1. Estudio 2, Observacional

Validacion de la escala observacional PAIC15 para evaluar
el dolor en personas con demencia, en entornos clinicos y
sociosanitarios

El estudio 2 se corresponde con los datos de la participacion espafiola en un estudio
observacional multicéntrico en diversas regiones de Europa (Italia, Serbia, Espafa y

Paises Bajos) e investigadores de Alemania e Irlanda, sobre una muestra constituida por
personas mayores con demencia y controles sanos (de Waal et al., 2020).

3.2.1.1. Multicéntrico, investigadores y procedimiento

Los instituciones, centros e investigadores participantes en el estudio multicéntrico
completo fueron los siguientes:

Margot W. M. de Waal!, Annelore H. van Dalen-Kok !, Henrica C. W. de Vet?, Lydia
Gimenez-Llort® , Ljubica Konstantinovic?, Marina de Tommaso®, Thomas Fischer®,
Albert Lukas?, Miriam Kunz#®®, Stefan Lautenbacher!?, Frank Lobbezoo!!, Brian E.
McGuire'?, Jenny T. van der Steen!, Wilco P. Achterberg!

! Department of Public Health and Primary Care, Leiden University Medical Center,
Leiden, The Netherlands

2 Department of Epidemiology and Biostatistics, Amsterdam UMC, location VU
University Amsterdam Public Health Research Institute, Amsterdam, The

Netherlands

3Department of Psychiatry and Forensic Medicine, Medical Psychology Unit & Institut
de Neurociencies, Universitat Autonoma de Barcelona, Barcelona,

Spain

* Faculty of Medicine, University of Belgrade, Clinic for Rehabilitation "Dr Miroslav
Zotovic", Belgrade, Serbia

5> Applied Neurophysiopathologist and Pain Unit, University Aldo Moro of Bari, Bari,
Italy

¢ Evangelische Hochschule Dresden, Pflegewissenschaft, Dresden, Germany

7 Malteser Hospital Bonn, Geriatric Centre, academic teaching hospital, University of
Bonn, Bonn, Germany

8 Department of Medical Psychology and Sociology, University of Augsburg, Augsburg,
Germany

° Department of General Practice-Geriatrics, Faculty of Medical Sciences, University of
Groningen, Groningen, The Netherlands

10 Physiological Psychology, University of Bamberg, Bamberg, Germany

1 Department of Orofacial Pain & Dysfunction, Academic Centre for Dentistry
Amsterdam (ACTA), University of Amsterdam and Vrije Universiteit

Amsterdam, Amsterdam, The Netherlands

12 School of Psychology and Centre for Pain Research, National University of Ireland,
Galway, Ireland
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Cada pais recibié el mismo protocolo de estudio, pero su aplicacion varid ligeramente
debido a las diferentes condiciones locales. Los profesionales sanitarios observaron a
personas con demencia en entornos cotidianos de la vida real en los centros en dos
condiciones: en reposo y en movimiento. La observacion se llevé a cabo en ambas
condiciones, ya que se esperaba que el movimiento pudiera inducir dolor. Ademas,
algunos items solo pueden valorarse durante el movimiento de todo el cuerpo (por
ejemplo, el ritmo), mientras que otros (por ejemplo, las expresiones faciales) son mas
dificiles de evaluar durante el movimiento grueso. Entre los ejemplos de situaciones en
reposo se incluyen sentarse en una silla o tumbarse en la cama, pero se excluyen los
momentos en los que se bebe, se come o se duerme. Las situaciones durante el
movimiento podrian incluir el reposicionamiento, por lo que se observa a una persona
cuando se mueve o es movida o trasladada como parte de sus cuidados habituales. En
el dia 1, todos los participantes fueron atendidos por dos observadores que valoraron
todos los items de forma independiente (preferiblemente observando la misma
situacion juntos o uno tras otro en un plazo de 10 minutos). Todos los pacientes fueron
evaluados por tercera vez por uno de los profesionales sanitarios el dia 2. Las
observaciones en reposo y durante el movimiento (el horario exacto dependia de la
situacion y la viabilidad de cada pais) en Espafa se realizaron en una franja de dos horas
cercana al mediodia, antes del horario de comida.

Dia 1 -REPOSO 1

Figura 4. Protocolo de observacién del Estudio 2.,
DRt S AuseRian 2 utilizado para los dias 1y 2, en situacion de reposo 1
y 2, respectivamente, y lo dias 3 y 4, en situacion de

Dia 2 - REPOSO 2 movimiento 1y 2, respectivamente. La persona

Observadora 1 observadora 1 realiza la doble observacion, test re-
test, para cada situacion lo que permite estudiar la
fiabilidad intraobservadora. La observacion
Obsaradora’l Obaersadora realizada por las dos observadoras, al unisono, sobre
una misma persona con demencia en los dias
impares, permite conocer la fiabilidad entre
observadoras.

Dia 4 - MOVIMIENTO 2

Observadora 1

3.2.1.2. Participantes - pacientes

Para cada pais, se buscaron participantes en centros de atencion sanitaria con una alta
prevalencia de pacientes con demencia, y en el que se preveia el uso futuro de la escala
PAIC15, por ejemplo, residencias de ancianos, salas de hospitales geridtricos, u
hospitales de rehabilitacion. Se trataba de una muestra de conveniencia de personas con
diagnostico clinico de demencia. El dolor en cualquier forma no fue un criterio de
inclusién o exclusion. Dada la alta prevalencia del dolor en los ancianos, supusimos que
habria que habria una mezcla de pacientes con y sin dolor, en los que se observaria una
serie de items. Ademads, asumimos diferentes niveles de deterioro cognitivo (de
demencia leve a severa) en los pacientes, y distintos niveles de conocimiento (p. ej.
contacto previo, intermitente o constante) de los profesionales sanitarios con el paciente.
Se excluyeron los pacientes con enfermedad de Parkinson, enfermedad de Huntington,
esquizofrenia, sindrome de Korsakov, pacientes en estado vegetativo, pacientes en coma
estado vegetativo, pacientes en coma y pacientes con ictus que puedan dificultar las
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expresiones faciales. Estos grupos se excluyeron bien porque la observacién de los
signos de dolor es mas dificil (debido a fuertes limitaciones conductuales), o bien porque
un namero considerable de los comportamientos incluidos en los items no se en estos
grupos.

3.2.1.3. Participantes - observadores

En funcién de la situacion asistencial de cada pais, se eligio6 como observadores a
profesionales sanitarios que probablemente utilizarian la nueva escala PAIC15 en el
futuro. Podian ser profesionales de la medicina, enfermeria, auxiliares de enfermeria o
psicologos (ver Figura 5, Capitulo 4 de resultados). En cada centro se celebrd una breve
sesion de formacion de 15-30 minutos para informar a los observadores sobre la nueva
escala de evaluacion y sobre el tipo de items. Los formularios de puntuacion PAIC
contenian una breve instruccion escrita sobre la puntuacion. Las instrucciones para
utilizar el PAIC eran intencionadamente breves, ya que queriamos determinar su
aplicabilidad, si la escala podia utilizarse de forma fiable con un minimo formacion,
para acercarse a escenarios reales con escaso conocimiento y uso de escalas
observacionales (constatados seguin el Estudio 1 y Zwakhalen et al., 2018).

3.2.1.4. Valoracion del dolor

Version de investigacion de la escala PAIC

La ‘version de investigacion del PAIC” era una escala observacional constituida por
expresiones faciales de dolor (15 items), movimientos corporales (10 items) y
vocalizaciones (11 items). Los items se eligieron tras un proceso que incluy6 una amplia
revision bibliografica de herramientas existentes y varias rondas de consultas con
expertos, entre ellos los paneles Delphi (Estudio 1). Este proceso se describe en detalle
en Corbett et al., 2014 y Kunz et al., 2020.

En el formulario de puntuacion, para cada item se proporciond una breve descripcion
de su significado. Por ejemplo, dentro de las actividades faciales, para ‘Cefiudo/a’,
entrecejo fruncido, descenso y dibujo de las cejas juntas; dentro de los movimientos del
cuerpo, para ‘Se frota’, estira 0 masajea la zona afectada; dentro de las vocalizaciones,
‘Gritar (habla fuerte), utilizando voz alta para expresar palabras. Los items se puntuaron
en una escala de 4 puntos: 0 "en absoluto en absoluto”, 1 "grado leve", 2 "grado
moderado” y 3 "gran grado". Habia una columna adicional "no puntuada”, con las
opciones: a) "el item no esta claro", b) "la situacion no es adecuada", c) "estado fisico de
la persona no adecuado para puntuar”, d) "otro". El texto se tradujo y adaptd
culturalmente mediante un procedimiento de traduccion inversa en siete lenguas
europeas. Para cada pais, la traduccion se ha comprobado con una prueba de
pensamiento en voz alta (Ohrbach et al., 2009) . Se ha demostrado también la validez de
contenido para la version holandesa, es decir, el grado en que el instrumento traducido
al holandés evalua todos los aspectos y items que esta disefiado para medir (van Dalen-
Kok et al., 2018).

Descriptivos de los observadores, instituciones y personas con demencia

Se midieron varias caracteristicas de la situacion en la que se realizaria la calificacion,
del observador y del paciente para describir la muestra del estudio: profesion del
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evaluador, experiencia en la evaluacion del dolor, duraciéon de la relacién con el
paciente, centro (atencion comunitaria, atencion institucional de larga estancia (LTC, del
inglés, long term care), servicios hospitalarios, cuidados paliativos), sexo y edad del
paciente, y tipo de tipo de demencia (segin constara en la historia clinica). La gravedad
del deterioro cognitivo se midid con la Reisberg Escala de Deterioro Global (GDS)
(Reisberg et al., 1982), que describe siete estadios, del 1 al 3 para estadios de pre
demencia y del 4 al 7 para la demencia.

3.1.2.5. Aspectos éticos y gestion de datos

En cada pais, como minimo un investigador supervisor coordind el estudio. La
aprobacion ética se obtuvo para cada uno de los centros por separado, de acuerdo con
los procedimientos locales y el comité de ética local. En el caso de Espana, el protocolo
PR-2015-04, con direccidn clinica (Dr. Manel Sanchez) y direccion cientifica (Dra. Lydia
Giménez-Llort), fue aprobado por el Comité de Etica Médica del Hospital Germanes
Hospitalaries Hospital Sagrat Cor Martorell. El consentimiento informado por escrito
de los participantes y/o (cuando correspondiera) de un tutor legal (por ejemplo, la
familia) se obtuvo para todos los participantes.

Cada pais recopilo y archivo los datos en papel y los registrd en una base de datos local.
Todos los conjuntos de datos se enviaron a la investigadora Margareth de Waal, en el
Leiden University Medical Center (LUMC) en los Paises Bajos, para formar una base de
datos de investigacion central a partir de la cual se realizo6 la limpieza de datos y los
analisis. Véase también la publicacion de los resultados holandeses sobre fiabilidad (Van
Dalen-Kok et al., 2019).

3.1.2.6. Analisis estadisticos

Nos propusimos reclutar a 50 pacientes por pais, en total 200 pacientes de cuatro paises,
seguin calculo de tamafio de muestra suficiente para el analisis factorial (de Vet et al.
2011).

En primer lugar, examinamos las valoraciones de cada item individual del PAIC, el
grado en que se anotaron (o no) en la escala de 4 puntos, los items que faltaban (quinta
respuesta posible) y los efectos suelo/techo de los items. En este contexto, un efecto suelo
se produce cuando el comportamiento descrito en un item casi nunca esta presente. El
efecto techo resulta de lo contrario, cuando un comportamiento casi siempre esta
presente. En ambos casos, el item afectado tiene un valor limitado porque no puede
indicar la varianza entre personas.

En segundo lugar, la fiabilidad se analiz6 mediante el porcentaje de acuerdo en las
puntuaciones de la escala de 4 puntos entre evaluadores (de Vet et al., 2013). Se
considera que la respuesta a la pregunta del profesional sanitario sobre la variacion intra
e inter observador requiere una medida absoluta (de Vet et al., 2013) y el acuerdo
porcentual lo es, mientras que el valor de K de Cohen no es suficientemente informativo
al tratarse de una medida relativa. En el cdlculo del porcentaje de acuerdo, las
puntuaciones perdidas se recodificaron en 0, asumiendo asi que los items que no se
puntuaron significaban que el comportamiento no se habia mostrado. Se discutié a cerca
de mas del 5% de puntuaciones perdidas.
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Para los analisis de sensibilidad, en primer lugar, también se calculd el porcentaje de
acuerdo con puntuaciones dicotomizadas (0 = ausente; 1,2,3 = presente). dicotomizados
(0 = ausente; 1,2,3 = presente), y se compard con el acuerdo porcentual de las
puntuaciones con la escala de 4 puntos. En segundo lugar, se excluyeron los pares de
observaciones con datos perdidos, y se compard con el porcentaje de acuerdo de las
puntuaciones (en la escala de 4 puntos), con las puntuaciones que faltaban recodificadas
a 0. Los porcentajes de acuerdo inferiores al 70% se consideraron como con poco
acuerdo, deficientes.

Se realiz6 un analisis factorial exploratorio (AFE) de la muestra que contenia la primera
observacion de cada situacion de reposo, y sin puntuaciones perdidas. Se optd por no
recodificar las puntuaciones perdidas a 0, ya que esto influiria en la correlacion entre los
items. Se eligid la situacion de reposo porque tenia el mayor tamafio de la muestra (no
todos los paises recogieron las dos situaciones, de reposo y movimiento) y porque las
situaciones en reposo no son tan diversas como las situaciones durante el movimiento,
lo que significa que las condiciones de las mediciones pueden estandarizarse mejor. Se
utilizo el andlisis de componentes principales (ACP) con rotacion ortogonal (varimax).

En la toma de decisiones, se aplicaron los andlisis estadisticos Kaiser-Meyer-Olkin
(KMO) para determinar la adecuacion del tamano de la muestra, y también para
comprobar que los valores KMO de los distintos items individuales estaban por encima
del limite de 0,5 (Field, 2009). El grafico de sedimentacion sirvié para determinar la
cantidad de factores que se debian conservar en el AFE o la cantidad de componentes
principales que se debian conservar en el ACP. La decision final sobre el numero de
factores se baso en los valores propios y el grafico de sedimentacion, junto con la
interpretabilidad de los factores.
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3.2.2. Estudio 3, Experimental

Validacion de la escala observacional PAIC15 para
evaluar el dolor en personas con deterioro cognitivo,
especialmente demencia, en un disefio experimental

El estudio 3 se corresponde con los datos de la participacion espafiola en un estudio
experimental multicéntrico con personas mayores con distintos tipos de deterioro
cognitivo, especialmente la demencia, y controles sanos de centros sanitarios y/o de
investigacion de cinco paises, cuatro europeos (Dinamarca, Alemania, Italia y Espafia)
y en un pais de Asia occidental (Israel) (Kunz et al., 2021).

3.2.2.1. Multicéntrico, investigadores y procedimiento

Los investigadores participantes, centros e instituciones participantes en el estudio
completo fueron los siguientes:

Miriam Kunz ' Petra Crutzen-Braaksma 2, Lydia Giménez-Llort 34, Sara Invitto 5,
Gaya Villani %, Marina deTommaso ¢, Laura Petrini 7, Lene Vase 8, Susan Tomczak
Matthiesen ¢, Hanne Gottrup °, Jone Ansuategui Echeita ', Stefan Lautenbacher y
Ruth Defrin 12

! Department of Psychology and Sociology, Medical Faculty, University of Augsburg,
Universitystreet 2, 86135 Augsburg, Germany

2Department of General Practice and Elderly Care Medicine, University Medical Center
Groningen (UMCG), University of Groningen, 9713 Groningen, The Netherlands;
petra_braaksma@live.nl

3 Department of Psychiatry and Forensic Medicine, School of Medicine, Universitat
Autonoma de Barcelona, 08193 Barcelona, Spain

4Institut de Neurociencies, Universitat Autonoma de Barcelona, 08193 Barcelona, Spain
5INSPIRE Lab, Department of Biological and Environmental Sciences and Technologies,
University of Salento, 73100 Lecce, LE, Italy.

¢ Applied Neurophysiology and Pain Unit, Bari Aldo Moro University, 70121 Bari, BA,
Italy

7 Center for Neuroplasticity and Pain (CNAP), Department of Health Science and
Technology, Faculty of Medicine, Aalborg University, 9220 Aalborg, Denmark.

8 Division for Psychology and Neuroscience, Department of Psychology and Behavioral
Sciences, School of Business and Social Sciences, Aarhus University, 8210 Aarhus,
Denmark.

*Department of Neurology, Demential Clinic, Aarhus University Hospital, 8200 Aarhus,
Denmark.

10 Department of Rehabilitation Medicine, University Medical Center Groningen,
University of Groningen, 9713 Groningen, The Netherlands.

11 Department of Physiological Psychology, University of Bamberg, 96047 Bamberg,
Germany.

12 Department of Physical Therapy, School of Health Professions, Sackler Faculty of
Medicine, Tel Aviv University, Tel Aviv 6997801, Israel.
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Se llevd a cabo un protocolo estandarizado de dolor experimental (dolor por presion)
en personas con distintos tipos y grados de deterioro cognitivo. Es decir, tres trastornos
neurodegenerativos, deterioro cognitivo leve (DCL), demencia (D) y enfermedad de
Huntington (EH) y un trastorno del desarrollo, discapacidad intelectual o del desarrollo
(DID); y controles cognitivamente sanos. Durante la estimulacion por presion, las caras
de los participantes fueron grabadas en video y luego los observadores calificaron las
respuestas faciales mostradas. por los participantes utilizando los descriptores faciales
de la escala PAIC (Kunz et al., 2020).

3.2.2.2, Participantes - pacientes

En total, participaron en el estudio 102 personas con distintos tipos de deterioro
cognitivo y 82 controles cognitivamente sanos. El reclutamiento de las distintas
tipologias de pacientes se llevo a cabo en base a la experiencia asistencial de los centros
sanitarios participantes. En Dinamarca, Alemania y Espafia, con experiencia en el campo
las demencias, se reclutaron las personas mayores con DCL y demencia, y sus controles,
individuos cognitivamente sanos aproximadamente de la misma edad. En Israel, se
reclutaron personas con DID, dada la experiencia del centro de atencion médica en el
ambito la discapacidad intelectual o del desarrollo. En Italia, se reclutaron las personas
con EH, dada la experiencia del centro de atencion médica participante en esta
enfermedad. Se excluyeron las personas con enfermedad de Parkinson, esquizofrenia y
pacientes con accidentes cerebrovasculares con discapacidades faciales, ya que estas
condiciones podrian alterar las respuestas faciales. Ademas, el grado de deterioro
cognitivo fue en su mayoria solo leve a moderado para que el informe verbal pudiera
evaluarse en la mayoria de los participantes. En cualquier caso, se contabilizé el nimero
de valores perdidos.

3.2.2.3. Pruebas experimentales de dolor

Para la induccion experimental del dolor, se aplicaron estimulos de presion de varias
intensidades mediante un algesimetro de presiéon manual con un area de sonda de 1 cm?2
[Somedic (Horby, Suecia) o Fisher (Wagner Pain Test, Greenwich, CT, EE.UU). En
Espafia se utilizd el algesimetro americano. Siguiendo protocolos establecidos, se
utilizaron tres intensidades de presion diferentes (50, 200 y 400 kPa) que se ha
demostrado que provocan sensaciones de “ausencia de dolor”, “dolor leve” y “dolor
moderado”, respectivamente (Kunz et al., 2007; Oosterman et al., 2016; Bunk et al., 2020,
2021). Se aplicaron estimulos de presion en orden ascendente en el punto medio del
borde superior del musculo trapecio (drea trasera del hombro). Se eligié un orden
ascendente por tres razones: (1) reducir la ansiedad en los participantes, (2) evitar efectos
de arrastre y (3) poder detener inmediatamente el protocolo de estimulacién si la
estimulacidon era demasiado dolorosa (aunque ésto no ocurri6é en la muestra de este
estudio). Se aplicaron estimulos al hombro derecho e izquierdo, lo que resulté en 2
(izquierdo y derecho) x 3 (intensidades) = 6 estimulos de presion. La presidon se aumentd
de manera constante durante 2 s hasta alcanzar la intensidad deseada y luego se
mantuvo constante durante otros 5 s. Para garantizar que la prueba experimental del
dolor se realizara de manera similar en todos los sitios, el protocolo de estimulacion se
entrend en una sesion combinada en la que participaron representantes de todos los
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paises, quienes luego capacitaron a experimentadores adicionales si era necesario.
Ademas, se entregd a todos los experimentadores un protocolo de prueba escrito que
detalla el procedimiento experimental. No mas de dos experimentadores por pais
realizaron las pruebas.

Los rostros de los participantes fueron grabados en video durante toda la estimulacion,
permitiendo una vision frontal del rostro. El inicio de cada estimulacion de presion se
indic6 verbalmente. Inmediatamente después de cada estimulo, se pidid a los
participantes que calificaran la sensacion de dolor. Por paises, se utilizaron diferentes
escalas de calificacion, segtin el tipo de pacientes investigados o segun el protocolo
estandar de ese sitio, respectivamente. En Alemania e Italia se utiliz6 una escala de
calificacion verbal de cinco categorias (sin dolor, dolor leve, dolor moderado, dolor
fuerte y dolor muy fuerte). En Dinamarca y Espana se utiliz6 una escala de calificacion
numérica (0-10) y en Israel se utiliz6 una escala piramidal (0-5). Si los participantes no
podian dar una calificacion, el investigador registraba este evento y aplicaba el siguiente
estimulo pautado en el protocolo.

3.2.2.4. Valoracion del dolor

Cada centro de investigacion donde se realizd la prueba experimental del dolor recluté
al menos a un observador que califico los videos grabados en ese sitio de investigacion.
La Figura 8 del capitulo de resultados ofrece la descripcion general de las caracteristicas
de los observadores de la muestra espafola, extracto de la Tabla 1 del estudio
multicéntrico donde se indican, por separado, para cada sitio/pais de investigacion (Kunz
et al., 2021).

El centro de investigacion aleman tiene una larga experiencia en la decodificacion del
dolor facial y, por lo tanto, se convirtio en el centro de referencia en el presente estudio.
Por ello, una vez realizadas todas las observaciones, dos observadores alemanes ademas
de evaluar los videos de los participantes de su propio centro, evaluaron también todos
los de los otros paises participantes en el estudio multicéntrico (184 en total). Se
establecio asi un estandar de oro interno, de referencia. Por lo tanto, las calificaciones de
todos los observadores de otros paises podrian compararse con las calificaciones
alemanas para evaluar la fiabilidad entre evaluadores entre todos los paises. Los
evaluadores alemanes no conocian las valoraciones de los observadores de otros paises.

Calificacion de la grabacion de video: Se pidi6 a los observadores que calificaran los
videos utilizando 15 descriptores faciales de dolor (parte de la version de investigacion
de la escala PAIC). Como se describio en detalle anteriormente (Corbett et al., 2014;
Lautenbacher et al., 2018), estos 15 descriptores faciales se seleccionaron a partir de
herramientas observacionales de evaluacién del dolor establecidas para personas con
demencia. Estos 15 descriptores faciales fueron los siguientes: Expresion de dolor,
Centudo/a, Entrecierra los ojos, Cierra los ojos, Eleva el labio superior, Boca abierta,
Labios apretados, Dientes apretados, Mirada vacia, Aparente desinterés, Cara palida,
Ojos llorosos, Se le ve tenso/a, Se le ve triste, Se le ve asustado/a.

Los descriptores faciales se calificaron en una escala de categorias de cuatro puntos, que
describia el nivel de coincidencia del descriptor con la respuesta facial observada en el
individuo grabado en video (en absoluto, ligero, moderado y mucho). La herramienta
PAIC fue traducida a ocho idiomas (www.PAIC15.com, fecha de altimo acceso: 1 de
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agosto de de 2023), por lo que la puntuacién se realizéd mayoritariamente en el idioma
nativo del pais (aleman, italiano y espafiol), con excepcion de Israel y Dinamarca, donde
se utilizé la versién original en inglés de la escala PAIC.

Los investigadores observaron el video de un participante y, después de cada estimulo
de presion, el video se detuvo para permitir que los observadores proporcionaran sus
calificaciones utilizando los 15 descriptores faciales de dolor (cada video solo se vio una
vez). En total, el observador califico respuestas faciales a seis estimulos de presion por
persona observada. Las calificaciones se llevaron a cabo utilizando hojas de papel del
PAIC.

3.2.2.5. Aspectos éticos y gestion de datos

La aprobacion ética se obtuvo para cada uno de los centros por separado, de acuerdo
con los procedimientos locales y el comité de ética local. En el caso de Espana, el
protocolo PR-2015-04, con direccion clinica (Dr. Manel Sanchez) y direccion cientifica
(Dra. Lydia Giménez-Llort), fue aprobado por el Comité de Etica Médica del Hospital
Germanes Hospitalaries Hospital Sagrat Cor Martorell. El consentimiento informado
por escrito de los participantes y/o (cuando correspondiera) de un tutor legal (por
ejemplo, la familia) se obtuvo para todos los participantes.

Cada pais recopild y archivd los datos en papel y los registré en una base de datos local.
Todos los conjuntos de datos se enviaron a la investigadora Miriam Kunz en la Facultad
de Medicina de la Universidad de Augsburg, Alemania, para formar una base de datos
de investigacion central a partir de la cual se realiz6 la limpieza de datos y los andlisis.

3.2.2.6. Analisis estadisticos
Los analisis estadisticos se llevaron a cabo en tres pasos:
1) Paso 1: Andlisis previos para la seleccion de items

Para reducir el nimero descriptores faciales a utilizar en los posteriores andlisis
(comparaciones entre paises y entre tipos de deterioros cognitivos) a aquellos items que
fueran mas adecuados para evaluar el dolor en estos contextos clinicos, excluimos items
basados en efectos suelo y poca fiabilidad. El efecto suelo se definié como descriptores
faciales puntuados en menos del 15% de las respuestas a los estimulos de presiéon mas
fuertes, es decir, 400 kPa. Dado que esta intensidad de presién se sabe que provoca
sensaciones dolorosas en la mayoria de las personas, items que rara vez fueran
observables durante este estimulo no serian adecuados para valorar el dolor en los
contextos clinicos de nuestro estudio. Para ello, previamente, se definié que un item se
consideraria observado si fuera calificado con un nimero > 0. Todas las calificaciones
de los observadores (de todos los paises) se utilizaron para este analisis.

La baja fiabilidad de un item se basé en el acuerdo (CCI, coeficiente de correlacion
intraclase, modelo de efectos aleatorios bidireccionales) de los dos observadores de
Alemania que calificaron todos los videos. Para los andlisis de fiabilidad, nuevamente
nos enfocamos en las respuestas a los estimulos de presion de 400 kPa, dado que era la
intensidad de dolor mas alta que provocé la mayoria de las respuestas faciales y, por lo
tanto, proporciond suficiente variacion para realizar el analisis CCI. La baja fiabilidad
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se definié como descriptores faciales con un coeficiente de correlacion intraclase (CCI)
inferior a 0,4 (Eleiss, 1986). Solo si un item superaba ambos criterios de exclusion (“efecto
suelo” y “pobre CCl”), se consideraba incluido en el siguiente paso.

2) Paso 2: Diferencias entre observadores (decodificacién del dolor): Para investigar si
la puntuacion de los descriptores faciales difiere entre observadores de diferentes
paises, (i) se llevd a cabo un estudio de fiabilidad entre evaluadores entre los
observadores alemanes (dado que calificaron todos los videos, y sirvieron como
estdndar de oro) y observadores de los otros paises (que solo calificaron los videos
grabados en su propio pais) y (ii) se realizaron pruebas t para comparar la diferencia de
magnitud de las puntuaciones entre los observadores del estandar de oro y los
observadores de los otros paises. Nuevamente nos centramos en las respuestas a los
estimulos de presion de 400 kPa, dado que esta era la intensidad de dolor mas alta que
provoco la mayoria de las respuestas faciales. Por pais, las puntuaciones se promediaron
entre los observadores de ese pais.

3) Paso 3: Diferencias entre los participantes observados (codificacion del dolor): Para
investigar si las respuestas al dolor diferian entre los participantes observados de (a)
diferentes paises (en el caso de personas con demencia) y entre (b) diferentes tipos de
deterioro cognitivo, se realizaron analisis de varianza con medidas repetidas (50, 200,
400 kPa) con el factor entre sujetos (a) “pais” y (b) “tipo de deterioro cognitivo”,
respectivamente. Como variables dependientes, se utiliz6 la suma de las puntuaciones
de los descriptores faciales seleccionados (ver paso 1) y se promediaron las
puntuaciones de diferentes observadores (tanto dentro como entre paises). En caso de
hallazgos significativos, se compararon los descriptores faciales tinicos entre “pais” y
“tipo de deterioro cognitivo, respectivamente, en andlisis post hoc para ver si las
diferencias se debian a ciertos tipos de respuestas faciales.

Todos los andlisis se realizaron con SPSS 26 y el alfa se estableci6 en 0,05.

33


https://doi.org/10.1002/9781118032923.ch6

3.3. Educacion y formacion - Estudio 4

Educacion sobre los retos para evaluar el dolor en personas
con deterioro cognitivo, especialmente demencia, y
formacion en el uso de la escala observacional PAIC15

3.3.1. Participantes

Como se describe en las siguientes secciones, los participantes se distinguieron entre los
que formaron parte del disefio de la cadpsula formativa y los que lo hicieron en la
evaluacion de la misma. Asi, el primer grupo estaba formado por personas mayores con
deterioro cognitivo leve (DCL) o demencia incluidas en el proyecto de investigacion
COST-Action Espana (Estudios 2 y 3, ver también de Waal et al., 2020, Kunz et al., 2021).
El grado de deterioro cognitivo era de leve a moderado, de modo que se pudo evaluar
el informe verbal en todos los participantes. Se eligieron casos clinicos seleccionados
para ilustrar la complejidad de la evaluacion del dolor en el deterioro
cognitivo/demencia. El segundo grupo de participantes se refiere a los destinatarios,
estudiantes de master con experiencia profesional en enfermeria con poblaciones
vulnerables (unidades de cuidados intensivos, centros de dia, residencias de ancianos,
centros de rehabilitacion, etc.), de los que a priori no se sabia el nivel de
conocimiento/uso que tenian de las escalas observacionales, y en concreto de la meta-
herramienta PAIC15.

3.3.2. Disefio de la capsula formativa
El procedimiento de elaboracion de la cdpsula incluy tres secciones:

1) Busqueda bibliografica - Se llevd a cabo una exploracion de articulos, libros y
revisiones cientificas relevantes para el tema en cuestion.

2) Preparacion del material didactico - A partir de la bibliografia y la investigacion, se
prepararon los contenidos tedricos y practicos que se impartiran en la capsula.

2.1) La parte tedrica pretendia cubrir 1) conceptos basicos y retos del dolor en el
envejecimiento y el deterioro cognitivo, especialmente la demencia, 2) el uso de
regulaciones/directrices y escalas disponibles, 3) la escala PAIC15 (Kunz et al., 2020).

En lo que respecta al instrumento de observacion, los items clave de observacion del
PAIC15 son los siguientes: acciones faciales (fruncir el cefio, entrecerrar los ojos, levantar
el labio superior, abrir la boca, aspecto tenso), movimientos corporales (congelacion,
guardia, resistencia a la atencidn, frotarse, inquietud) y vocalizacion (utilizar palabras
relacionadas con el dolor, gritar, gemir, murmurar, quejarse). Estos items pueden
evaluarse con un sistema de puntuacion de 5 puntos (0, en absoluto; 1, grado leve; 2,
grado moderado; 3, gran grado, x, no puntuable) en reposo, durante una AVD, durante
un movimiento guiado u otras condiciones especificas. Las pruebas iniciales sugieren
que las puntuaciones PAIC15 >3 indican dolor "probable" y >5 indican dolor "leve".
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2.2.) Para el material practico, los casos para ilustrar los escenarios clinicos se obtuvieron
de la muestra espafola en las investigaciones de la COST Action TD1005 Espana
(Estudios 2y 3, de Waal et al., 2020, Kunz et al., 2021). En esas ocasiones anteriores, todas
las familias de personas con deterioro cognitivo o demencia y controles sanos dieron ya
su consentimiento informado para el uso de los videos con fines académicos y de
investigacion en el contexto de la COST Action TD1005.

Se seleccionaron escenarios relevantes centrados en la evaluacion del dolor en la
demencia, siendo éstos facilmente transferibles a los de la actividad profesional de los
participantes. Por lo tanto, los casos se analizaron en condiciones de reposo, pero
también de movimiento o transferencia, y de dolor experimental. Se comento,
finalmente, un caso clinico de diagndstico tardio en el que el uso de la escala PAIC15 en
entorno domiciliario por parte de la cuidadora permitié detectar en un anciano con
demencia una colecistitis aguda que requirio colecistectomia laparoscopica de urgencias
(Giménez-Llort, 2024).

3) Disefio de la sesion: Tras varias experiencias piloto positivas como talleres en
encuentros de psicogeriatria (IPA, Asociacion Internacional de Psicogeriatria) y
formacion continuada en instituciones clinicas, se disefid la sesidn. En el presente trabajo
participaron estudiantes de postgrado que recibieron formacion sobre grupos
vulnerables en la edad adulta y la vejez como parte del Master Universitario en
Innovacion Enfermera Aplicada a la Vulnerabilidad y la Salud de la Universitat
Autonoma de Barcelona, relevante para diversas areas prdcticas de la enfermeria
profesional.

3.3.3. Evaluacion de la capsula formativa

En las practicas, los participantes aprendieron a observar, detectar y evaluar los
distintos items de la escala PAIC mediante el método de ensayo-error, con
retroalimentacion directa de expertos. Por otra parte, el proceso de formacion incluyd
una evaluacién pre-post, es decir, una prueba de conocimientos previa a la imparticion
de la capsula y otra posterior que midio los cambios logrados tras las sesiones tedricas
y practicas. Se utiliz6 una seleccion de preguntas del cuestionario autoadministrado
"Cuestionario sobre el uso de normas/directrices, evaluacion del dolor en el deterioro
cognitivo, especialmente en la demencia" (Giménez-Llort et al., 2020). La prueba pre-
post formaba parte de la autoevaluacion de sus logros académicos, se presentd de forma
andnima y sdlo se incluyeron en el presente analisis los resultados de quienes dieron su
consentimiento para que se utilizara para evaluar la capsula.

3.3.4. Analisis estadistico

Los datos se expresan como frecuencia (%) o media + SEM. Se realizaron analisis de Chi-
cuadrado o la prueba exacta de Fisher con GraphPad QuickCalcs Se utiliz6 el sitio web
https://www.graphpad.com/quickcalcs/contingencyl/ San Diego, CA, EE.UU.
(consultado el 25 de junio de 2024) de Dotmatics. Chi-cuadrado, en todos los casos, p <
0,05 se considerd estadisticamente significativo.
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Capitulo 4

Resultados
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4.1. Diagndstico - Estudio 1

Encuestas espaiolas sobre el uso de normativas, guias y escalas de
evaluacion del dolor en personas con deterioro cognitivo,
especialmente demencia

4.1.1. Encuesta regional

En la encuesta regional, preliminar, 64 profesionales de Cataluna, Aragén y la
Comunidad Valenciana respondieron al cuestionario; en su mayoria eran mujeres de
mas de 30 anos, principalmente médicos y enfermeras. De ambos sexos, sus pacientes
eran en su mayoria personas de mas de 60 anos, diagnosticadas de enfermedad de
Alzheimer, demencia vascular o demencias mixtas y un estadio GDS de Reisberg de 3
o superior. El tiempo de conocimiento de los pacientes era elevado ya que la mayoria
eran pacientes institucionalizados. E1 51,6% de los profesionales encuestados puntuaron
su capacidad para evaluar el dolor entre 7 y 8, siendo mayor la puntuaciéon auto
informada por las enfermeras que por los médicos. El 59,7% de los profesionales
informo utilizar escalas de dolor (mayoritariamente EVA y escalas observacionales),
siendo algo mads utilizadas en residencias que en hospitales. El 45% de los profesionales
utilizaban los instrumentos de dolor a diario o al menos una vez por semana. En
general, la fiabilidad otorgada a las escalas fue 1 o 2 rangos inferior a la de su propia
capacidad profesional para detectar el dolor en los pacientes (Figura 5).

/ Confianza en IO para evaluar el dolor en personas \
A sin deterioro cognitivo B con deterioro cognitivo/demencia C
leve
20 20 20
1)
3 15 15 15
7]
)
a 10 10 10
[%2]
9]
x 5 5 5
0 0 0
12345678910 12345678910

12345678910
Nada s S Muy Nada . s Muy Nada . — Muy
\ Fiabilidad Fiabilidad Fiabilidad /

Figura 5. Encuesta Regional preliminar sobre la fiabilidad que los profesionales depositan
(autoinforme, en una escala creciente del 1 al 10) en la evaluacion del dolor con instrumentos
observacionales (IO) en personas sin deterioro cognitivo (A), deterioro cognitivo/demencia leve
(B), y deterioro cognitivo/demencia moderada-severa (C). Los datos se expresan como ntimero
de respuestas sobre un total de 64 participantes, principalmente médicos y enfermeras, de una
muestra de conveniencia de Catalufa, Aragon y Comunidad Valenciana.
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4.1.2. Encuesta nacional

4.1.2.1. Participantes en la encuesta nacional

Los resultados resumen las respuestas de 64 profesionales sanitarios espafioles que
trabajan con personas mayores con deterioro cognitivo/demencia. A pesar de que los
encuestados tuvieron la oportunidad de dejar de rellenar la encuesta en cualquier
momento, lo que podria resultar en una encuesta incompleta, todos los envios fueron
encuestas completadas. Cabe destacar que no se recibieron respuestas de la zona sur
de Espafia (Andalucia) en ninguna de las tres rondas. En la Figura 6 se muestran los
perfiles de los participantes (Figura 6A), de las instituciones (Figura 6B) y de las salas
de demencia (Figura 6C). La edad de los participantes se distribuyd normalmente, de
21 a 65 anos, con 1/3 de los participantes de 31-40 afos. En cuanto al sexo, la muestra
de participantes estaba enriquecida en mujeres (64%). Habia una composicion similar
de enfermeros diplomados, médicos y profesiones terapéuticas (fisioterapeutas, terapia
ocupacional, psicdlogos). Trabajaban en hospitales publicos y privados, residencias de
ancianos y centros de dia de 16 areas regionales diferentes de Espana (véase el mapa
en la Figura 6C y detalle en Figura 7).

A/ Participantes \ B/ Instituciones \cﬁnidades de Demench
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Figura 6. Participacion en el Estudio 1. Participantes (A), instituciones del Sistema Sanitario
(SN, Sistema Nacional de Salud; SS, Sistema sanitario; CS, Centro sanitario) (B) y unidades
de demencia (UD) y tipos de demencia atendidas (Enf, enfermedad) (C) en la Encuesta
Nacional y distribucion geografica de las respuestas recibidas y paneles profesionales
(Profesionales de la salud, Panel de Expertos, Panel Delphi). Los datos se expresan en valores
absolutos y porcentajes sobre un total de 64 encuestas.
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Figura 7. Mapa geografico de participaciéon en la Encuesta Nacional, por parte de
Profesionales de la salud (rojo), Panel de Expertos (azul) y Panel Delphi (verde).

La mayoria de las instituciones tenian una sala de demencia (60,9%), que estaba
especializada en el 43,8% de los casos (Figura 6C). El tipo de demencias de las personas
que requerian atencion profesional oscilaba entre el 56,1% tipo enfermedad de
Alzheimery el 31,6% por cuerpos de Lewy.

4.1.2.2. Educacion sobre el dolor

Solo el 14% de los participantes habia recibido alguna vez formacion de postgrado
relacionada con la evaluacién del dolor en personas con deterioro cognitivo. Del mismo
modo, sélo el 19% informo de que se celebran conferencias de casos o reuniones de
equipos multidisciplinares sobre el tratamiento del dolor en el deterioro cognitivo. En
consecuencia (véase la Figura 6A inferior), el 58% de los profesionales declar¢ sentirse
muy (32%) o ligeramente (27%) insatisfecho con sus conocimientos sobre este
importante tema, a pesar de sus esfuerzos por hacerlo bien, prestando especial atencion
y teniendo en cuenta los informes de la familia y los cuidadores. Asi, hay pocas
oportunidades de reuniones de equipos multidisciplinares o de educacién especializada
sobre el dolor, y los que hay son sobre todo gracias a los comités del dolor y a los cursos
en linea de educacion sobre el dolor para profesionales sanitarios. Estas actividades
formativas son muy bien valoradas, ya que los profesionales sanitarios que la recibieron
informaron de una alta satisfaccion con sus conocimientos y el manejo del dolor.
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4.1.2.3. Utilizacion de normas y guias

En cuanto al uso de normas y guias, las herramientas de autoinforme para la evaluacion
del dolor fueron las mas recomendadas (50%) para las personas capaces de utilizar el
autoinforme (es decir, con demencia leve/deterioro cognitivo) (Figura 8A). Sin embargo,
un alto porcentaje (35,7%) de sus instituciones no recomienda ninguna herramienta
(Figura 8A); este porcentaje aumento al 59% para las personas incapaces de utilizar el
autoinforme  (Figura 8B). Curiosamente, los instrumentos conductuales/
observacionales (por ejemplo, Abbey, PainAD) fueron poco recomendados en personas
con demencia con afecciones leves (12,5%, Figura 8 A) a moderadas/graves (17%, Figura
8B).

?/ Sobre el uso de Normativas y Guias \

Autoinformes

1o %, Serecomienda uno pero no recuerdo su nombre

0 5 10 15 20 25 Respuestas .
K DC/Demencia leve /
B
/ Sobre el uso de Normativas y Guias \

149
17 %
59%
1 100!
0 8 16 24 32 Respuestas

Figura 8. Sobre el uso de normativas y guias para la evaluaciéon del dolor en personas con

deterioro cognitivo (DC)/ demencia leve (A), y DC/demencia moderada-severa (B). Los
datos se expresan en valores absolutos y porcentajes, sobre un total de 64 encuestas.

De hecho, al preguntar por la fuente de las recomendaciones, los participantes
informaron de que el uso de normas/directrices nacionales/internacionales en sus
instituciones o la existencia de politicas locales para la evaluacion del dolor en personas
con deterioro cognitivo asociado a demencia era escaso (Figura 9A). Asi, mas de la
mitad de los profesionales (65%) indicaron no tener directrices o politicas locales (48%)
0 no saber si su institucion las tenia (17%), en contraste con ese 35% de profesionales
que utilizan una politica local y/o directrices nacionales/internacionales (Figura 9A). La
proporcion de organizaciones que declararon auditar la evaluacion del dolor en
ancianos con demencia fue baja, ya que solo pudo ser confirmada por el 9% de los
participantes (Figura 9A).
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4.1.2.4. Uso de instrumentos de observacion para evaluar el dolor

Como se muestra en la Figura 9B sobre el uso de instrumentos observacionales, sélo el
35,7% de los participantes los utilizan para la evaluacién del dolor en personas con
demencia en la practica actual. De hecho, EVA, PAINAD-sp y las escalas
observacionales fueron las escalas de evaluacion del dolor mas utilizadas. En general, los
participantes consideran que estas herramientas son dificiles (28%) o muy dificiles de
usar (10%), tienen una fiabilidad media-alta, pero ninguno de los participantes las
califico con un 10 sobre 10. El 32% no utiliza instrumentos de observacion.

Aﬁjso de NormahB/ Usode lO \c/ UsodelO \

CUANDO Ud.

Mientras atlendo

Al final
Después
Guias Uso de IO en Demencia
2037,7%Si (EVA, PainAD)
g 18%8 (Inter/nacional) 33 58,9%No . CUAN DO el/ella
% <
9 16% Si (Inter/nacionaly local) ¥ S4%Noloss Reposo +
27 48% No uso locales Movimiento
1017% No lo sé Reposo
Movimiento
FACILIDAD e
Auditorias dolor TR e
Dificil de usar 0% CUANTO

Si Muy dificilde
No lo sé No uso ninguno

: ) 1-2min
No 28% 2870 3-5 min

N JUA. -/

Figura 9. Sobre el uso de normativas y auditorias a la evaluacion del dolor (A), el uso de
instrumentos observacionales (IO) (B) y los diferentes factores condicionantes en el uso de los
IO para evaluar el dolor en personas con demencia (C). Los datos se expresan en valores
absolutos y porcentajes, sobre un total de 64 encuestas.

En cuanto a la opinién de los participantes sobre el entorno clinico en el que se utilizan los
instrumentos de observacion (Figura 9C), informaron que la evaluacion conductual del dolor
se realiza principalmente (80%) mientras se atiende a un paciente y durante un periodo
de tiempo que implica reposo y movimiento (61%) o en reposo (30%). Al preguntar
sobre preferencias, los profesionales consideraron ideal que una evaluacion conductual
del dolor durase 3-5 min (43%) o 1-2 min (36%).

En cuanto a la utilidad de los items de dolor en los instrumentos de observacién (Figura
10), la expresion facial (41%) seguida de los cambios en los patrones de actividad o
rutinas (28%) fueron considerados por los profesionales como elementos esenciales de
una evaluacién conductual del dolor. Las verbalizaciones (40%), seguidas de las
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vocalizaciones (34%), los movimientos corporales y los cambios en las interacciones
interpersonales (ambos 32%), y los cambios en el estado mental (27%) se consideraron
muy utiles (véanse las Figuras 10A,B).

A
/ Utilidad de los Items de Dolor - Principales Items 10 \
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Figura 10. Utilidad de los principales items de dolor de las escalas o instrumentos
observacionales (IO) expresion facial, verbalizacion, vocalizacién, movimientos corporales (A) y
cambios en las interacciones interpersonales, en los patrones de actividad /rutinas, en el estado
mental (B) y sobre su preferencia profesional acerca de como registrar el dolor (C). Los datos se
expresan en valores absolutos o porcentajes, sobre un total de 64 encuestas.

Respuestas
n
o

En las distintas instituciones, la evaluacién del dolor a las personas con deterioro
cognitivo la realizan principalmente enfermeras diplomadas y médicos (50%). Se
registra en la historia clinica de los pacientes y en las "hojas de trabajo de enfermeria",
y se comunica principalmente a los facultativos médicos (59%). El personal de
enfermeria (43%), los familiares y otras personas importantes aparte de la familia (46%),
asi como los miembros de grupos profesionales terapéuticos (41%) son igualmente
informados de los resultados de la evaluacion del dolor. Al utilizar una herramienta de
evaluacion conductual del dolor, los profesionales preferirian responder a los items
puntuandolos en una escala numérica (39%), o marcando un simple presente/ausente
(32%) o seleccionando categorias (es decir, leve moderado/mucho) (23%) (véase la
Figura 10C).
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4.1.2.5 Retosy perspectivas

En la Figura 11 se detallan las dificultades comunicadas por los profesionales espafioles
para evaluar el dolor en el deterioro cognitivo (Figura 11A), y las soluciones y
recomendaciones que dieron para su mejora (Figura 11B).

A( Retos \ y Perspectivas \

Dificultades a tres niveles: Para ayudar a los profesionales a mejorar la evaluacion del
1. Ella paciente dolor en personas con deterioro cognitivo/demencia se
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3. Las herramientas
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Figura 11. Retos (A) y perspectivas (B) en la evaluacion del dolor y su manejo en la poblacion
con deterioro cognitivo/demencia. Los datos se presentan en porcentajes sobre un total de 64
encuestas donde ese aspecto se menciona.

En una pregunta abierta, hubo consenso entre los distintos profesionales en que las
dificultades se encontraban a tres niveles: el paciente, el conocimiento profesional y las
herramientas. Sefialaron el manejo del dolor en el deterioro cognitivo severo, por su
complejidad y diversa etiologia, como el que mas preocupacion suscita. En la actualidad,
las dificultades se encuentran en la escasa o nula comunicacion verbal y el nivel de
comprension en condiciones cognitivas tan severas (14%); la escasa disponibilidad de
tiempo para la evaluacién y la monitorizacion del dolor, debido a la poca viabilidad de
las herramientas y al tiempo que requieren (14%); la falta de formacion especializada
sobre el dolor y el escaso conocimiento de las herramientas especificas para esta
poblacién (12%); asi como la escasa estandarizacién (10%) y fiabilidad (10%) de las
herramientas, sobre todo en el caso del deterioro cognitivo grave. Asimismo, los
profesionales refirieron dificultades debidas a la presencia de factores de confusion, la
falta general de directrices y recomendaciones, y la escasa concienciacion entre los
profesionales sanitarios.
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Cuando se preguntd a los participantes qué les ayudaria a mejorar la evaluacion del
dolor en personas con deterioro cognitivo/demencia (Figura 11B), sus respuestas se
centraron en la educacion sobre el dolor especializada para esta poblacion (28%).
También manifestaron la necesidad de que las herramientas de evaluacion del dolor
fueran: especificas (24%), estandarizadas (19%), faciles y rapidas de usar (17%) y fiables
(10%). La disponibilidad de mas tiempo (8%), la concienciacion y la implicacion de los
equipos (5%) también se mencionaron habitualmente como aspectos que beneficiarian
el tratamiento del dolor en el deterioro cognitivo.
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4.2. Validacion - Estudio 2, Observacional

Validacion de la escala observacional PAIC15 para evaluar el dolor
en personas con demencia, en entornos clinicos y sociosanitarios

4.2.1. Descripcion del entorno, observadores y pacientes

Los resultados que se presentan en este capitulo se corresponden con el extracto de la
muestra espafola del estudio multicéntrico de Waal et al., 2020 cuya cita completa es:
de Waal, M. W. M,, van Dalen-Kok, A. H., de Vet, H. C. W., Gimenez-Llort, L.,
Konstantinovic, L., de Tommaso, M., Fischer, T., Lukas, A., Kunz, M., Lautenbacher, S.,
Lobbezoo, F., McGuire, B. E., van der Steen, J. T, & Achterberg, W. P. (2020).
Observational pain assessment in older persons with dementia in four countries:
Observer agreement of items and factor structure of the Pain Assessment in Impaired
Cognition. European journal of pain (London, England), 24(2), 279-296. En ese estudio,
un total de 50 profesionales sanitarios de cuatro paises realizaron observaciones en 190
pacientes, entre 40 y 57 en cada pais.

La poblacion de estudio de Espafia estaba constituida por 48 personas mayores
atendidas de forma regular en un centro de dia (34 personas, 71%) y en un hospital de
dia (14 personas, 29%) de las Hermanas Hospitalarias. El tamafio de muestra fue similar
al de los otros paises participantes (Italia, n = 57; Serbia, n =40 y Paises bajos, n =45). La
edad media fue de 77,3 anos (DE 7,8), siendo la minima 42 y la maxima 92. En su
mayoria eran mujeres (37, 77%). El grado de afectacion cognitiva, segan GDS de
Reisberg fue de 4,6 (DE 0,9) (minimo 3, maximo 6), debida a la enfermedad de
Alzheimer (33, 67%), demencia vascular (3, 6%), demencia mixta (5, 10%) o de otra
etiologia (7, 15%).

En lo que respecta a los profesionales participantes en el estudio, la valoracion de la
demencia fue realizada por un médico geriatra, y en calidad de observadoras
participaron 6 enfermeras, 2 de ellas (33%) con experiencia profesional especializada en
personas mayores y demencia, y 4 auxiliares de enfermeria (67%) con experiencia. De
entre todos los paises, el equipo profesional espafol era el que mayor conocimiento
tenia de sus pacientes, ya que conocia a un 96% de ellos desde hacia varios meses.

El nivel de confianza identificando el dolor fue de 8,3 (DE 1,0) con un minimo de 7 y un
maximo de 10. Todas las enfermeras conocian las escalas para evaluar el dolor usadas
en la institucion, y la regularidad de su uso en su practica clinica diaria era, para 3 de
ellas, la mayoria de los dias (50%), mientras que las otras realizaban esa funcion 1 vez a
la semana o 1-2 veces al mes.
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Figura 12. Caracteristicas de la poblaciéon de estudio espafiola y de los observadores y su
institucion. Los datos se presentan en valores absolutos, porcentajes, media y desviaciéon
estandar, sobre un total de 48 personas mayores con demencia y 6 observadores.

4.2.2. Descripcion de las observaciones

Siguiendo el protocolo original (ver Figura 4), en Espana, dos observadoras (enfermera
- observadora 1 y auxiliar de enfermeria - observadora 2) evaluaron a los pacientes en
situacion de reposo, sentados en una silla del salon comedor en los dias 1y 2, y en
movimiento a lo largo de un pasillo que comunica las salas del centro, durante los dias
3 y 4. En otros paises las situaciones fueron similares, pero algunos incluyeron
situaciones de reposo como estar tumbado en la cama o transferencia de la cama a la
silla o reposicionamiento en la cama, o solo estudiaron la situacién de reposo (Italia)
por lo que en los andlisis posteriores, el estudio multicéntrico dio preponderancia a este
escenario.

4.2.3. Puntuaciones de los items

Los datos de la primera observacion en reposo (dia 1) de cada uno de los 190 pacientes
del estudio multicéntrico fueron analizados de forma conjunta para calcular la
distribucién de las puntuaciones en cada item del PAIC (aqui no se muestra, ver Tabla
2 en ‘de Waal et al., 2020"). Ello permiti6 comprobar que las expresiones faciales
(presentes entre el 44,2 y el 89,5% de los casos) acogian los items observados con mas
frecuencia y aglutinaban un mayor numero de categorias, a diferencia de los
movimientos corporales y las vocalizaciones que mostraron efectos de suelo (3 de cada
10 y 3 de 11, respectivamente, tenian puntuaciones de 0 en mas del 90% de las
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observaciones). El analisis permitié también sefialar, como datos interesantes, el poco
‘“uso de palabras ofensivas" (97,4% con puntuaciéon de 0) y una baja presencia (menos
del 1%) de los items de movimientos corporales que alcanzaban la maxima puntuaciéon
("mucho"). Por otra parte, se controld también el nivel de pérdida de datos, que fue
pequena (del 0,5 a 1,1% en acciones faciales y vocalizaciones; 4,2 y 5,8% en movimientos
corporales), aunque no por parte de los datos de la poblacion de estudio de Espana. Los
valores faltantes eran debidos, en su gran mayoria, a una condiciéon del paciente (por
ejemplo, estar tumbado o encamado) no adecuada para la puntuacion del item en
cuestion (en su mayoria, protegerse y cojear).

4.2 4. Fiabilidad interobservador e intraobservador

La Figura 13 muestra los niveles de concordancia inter (Figura 13 A-C) e
intraobservador (Figura 13 D-F) para cada uno de los items puntuados en las situaciones
de reposo y en las de movimiento. Las puntuaciones espafiolas mostraron una alta
concordancia entre las observadoras y en los dos dias de observacion realizados por una
misma observadora.

Fiabilidad interobservador

Los porcentajes por debajo del 70% (en color negro) se consideran bajos y se dieron
exclusivamente en las FACS, acciones faciales (af) y en cualquier condicion de
observacion (Figura 13A, reposo: 6 de 15 items; movimiento: 3 de 15 items).

En concreto, los items con poca concordancia fueron, de menor a mayor, en reposo:
‘aparente desinterés’, 46%; ‘labios apretados’, 50%; “se le ve tenso/a’, 52%; ‘se le ve triste’,
52%; “cierra los ojos’, 56%; ‘mirada vacia’, 67%; en movimiento: ‘labios apretados’, 52%;
‘aparente desinterés’, 65%; ‘se le ve tenso/a’, 54%), siendo la expresion facial de ‘labios
apretados’, ‘el aparente desinterés’ y “se le ve tenso/a’ los items en los que hubo la peor
concordancia, ya que fue baja en ambas situaciones de observacion. Estos items
obtuvieron también una baja concordancia en otros dos o tres paises, especialmente en
los Paises Bajos, y en el andlisis global, el semblante triste fue en el que todos los paises
encontraron dificultad de asegurar la concordancia. En el caso de qué tipo de items son
los que tienen poco acuerdo interobservador, hay diferencias significativas entre el
numero total de items de af (9 de 30, Fisher’s exact test, p = 0,0073 vs. 0 de 20 mc; p =
0,0066 vs. 0 de 22 v) o los items en reposo (6 de 15, Fisher’s exact test, p =0,0050 vs. 2 de
10 mc; p = 0,0066 vs. 0 de 22 v) con respecto a su nulidad o casi, en movimientos
corporales y vocalizaciones. acciones faciales

Por el contrario, 8 de 15 items de acciones faciales obtuvieron maxima concordancia en
una u otra situacion de observacién y 2 de 15 items de expresion facial, en concreto, los
‘0jos llorosos’ y ‘elevar el labio superior’, obtuvieron la méxima concordancia en ambas
situaciones (98-100% y 98-90% en reposo-movimiento, respectivamente). Los niveles
maximos de acuerdo se obtuvieron de forma mas notoria ain en los movimientos
corporales (Figura 13B, 6 de 10 items) y, sobre todo, en las vocalizaciones (Figura 13C, 7
de 11 items), siendo en ambos casos significativamente superior a la concordancia
obtenida en actividades faciales (Fisher’s exact test, en ambas situaciones, 6 de 10 de mg,
p = 0,0280 vs. 2 de 15 de af; 7 de 11 de v, p = 0,0135 vs. 2 de 15 de af; en una de las
situaciones, 10 de 11 de v, p = 0,0494 one-tailed vs. 8 de 15 de af).
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mcC
Acciones faciales Movimientos corporales Vocalizaciones
Reposo Movimiento Reposo Movimiento Reposo Movimiento
(n=48) (n=48) (n=48) (n=48) (n=48) (n=48)
96 79 Expresionde dolor 73 81 Congelacion 98 98 Utilizar palabras
81 77 Cenudo/a 98 100 Se acurruca ofensivas
81 90 Entrecierralos ojos 79 81 Aprietalas manos 100 96 Utilizar palabras
56 90 Cierra los ojos 96 98 Seresiste cuidados relacionadas con
98 90 Elevalabio superior 100 100 Empuja eldolor
94 85 Boca abierta 96 98 Se protege 85 98 Repetirpalabras
50 52 Labios apretados 100 98 Frota 85 90 Quejarse
83 83 Dientes apretados 98 81 Cojera 98 94 Gritar
67 77 Miradavacia 81 84 Estainquieto/a 98 92 Murmullar
46 65 Aparente desinterés 98 90 Caminade unlado 98 98 Chillar
83 90 Cara palida aotro 98 92 Gemir
98 100 Ojos llorosos 98 100 Llorar
52 54 Selevetenso/a 90 88 Jadear
52 71 Selevetriste 79 81 Suspirar
83 92 Seleveasustado/a

Fiabilidad INTERobservador

7 Facssat \[ N v )

mc
Acciones faciales Movimientos corporales Vocalizaciones
Reposo Movimiento Reposo Movimiento Reposo Movimiento
(n=48) (n=48) (n=48) (n=48) (n=48) (n=48)
98 90 Expresiondedolor 69 75 Congelacion 100 100 Utilizar palabras
75 79 Cenudo/a 100 100 Se acurruca ofensivas
88 92 Entrecierra los ojos 69 92 Aprietalas manos 100 92 Utilizar palabras
71 96 Cierra los ojos 100 98 Seresiste relacionadas con
98 85 Elevalabiosuperior alos cuidados eldolor
96 79 Boca abierta 100 100 Empuja 98 98 Repetir palabras
73 73 Labios apretados 96 98 Se protege 98 96 Quejarse
96 88 Dientes apretados 100 100 Se frota 98 100 Gritar
58 83 Miradavacia 100 88 Cojea 96 90 Murmullar
75 96 Aparente desinterés 79 90 Estainquieto/a 100 98 Chillar
100 100 Cara palida 98 96 Caminade unlado 98 90 Gemir
96 98 Ojos llorosos aotro 100 98 Llorar
65 75 Selevetenso/a 92 92 Jadear
71 75 Selevetriste 81 75 Suspirar
85 90 Seleveasustado/a

Fiabilidad INTRAobservador

Figura 13. Fiabilidad inter e intraobservador, acuerdo en porcentajes, en dos situaciones de
observacion, reposo y movimiento. En negro, se indican las puntuaciones bajas (<70%). Mediante
colores, se indican los porcentajes de concordancia, verde para el rango del 70%, azul para el del
80% y rojo para el rango del 90 y el porcentaje del 100%. El color del item indica el rango maximo
de concordancia alcanzada en una de las dos situaciones. En negrita roja se ensalzan aquellos
items donde la concordancia del 90-100% se alcanza en ambas situaciones. af, acciones faciales;
mc, movimientos corporales; v, vocalizaciones.
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Fiabilidad intraobservador

Solo cuatro porcentajes estuvieron por debajo del 70% y, en este caso, se dieron
exclusivamente en situaciones de reposo, 2 en acciones faciales y 2 en movimientos
corporales (reposo, Figura 13D: 2 de 15 items de af; Figura 13E: 2 de 10 items de mc vs.
0 de 10 items de vocalizaciones, Figura 13F, v).

En concreto, los items con poca concordancia fueron, de menor a mayor, en acciones
faciales, ‘mirada vacia’, 58% y ‘se le ve tenso/a’, 65% y en movimientos corporales,
‘congelacion’, 69% y ‘aprieta las manos’, 69%. Estos items corporales, el de "congelacion”
y el de "apretar las manos", mostraron también una baja concordancia entre evaluadores
también en los Paises Bajos, pero en ese caso fue en situacion de movimiento.

Por el contrario, 10 de 15 items de expresién facial obtuvieron méxima concordancia en
una u otra situacién y de ellos, 2 de 15 items, en concreto, los ‘ojos llorosos” y “cara
palida’, obtuvieron la maxima concordancia en ambas situaciones (96-98% y 100-100%
de porcentaje de concordancia en reposo-movimiento, respectivamente). Como en la
fiabilidad interobservador, los niveles maximos de acuerdo se obtuvieron de forma mas
notoria en los movimientos corporales (Figura 13E, 9 de 10 items) y, nuevamente, sobre
todo, en las vocalizaciones (Figura 13C, 10 de 11 items) (Fisher’s exact test, en ambas
situaciones, 6 de 10 de mc, p =0,0280 vs. 2 de 15 de af; 9 de 11 de v, p =0,0009 vs. 2 de 15
de af; en una de las situaciones, n.s.). De forma comparativa con los porcentajes
obtenidos en el estudio a nivel multicéntrico, en los Paises Bajos, las acciones faciales
también fueron los que mostraron una baja concordancia intraobservador.

Maxima fiabilidad entre inter e intraobservadores

En los items en los que se alcanza la concordancia absoluta (en ambas situaciones), a
nivel cuantitativo la fiabilidad méaxima interobservador fue similar a la que se obtuvo
en intraobservador, ya que sdlo las vocalizaciones aumentan en 2 items (se suman a la
lista, ‘repetir las palabras’ y ‘quejarse’). A pesar de ello, a nivel cualitativo, los 2 items
de af que estan en ese nivel no coinciden del todo. Los “ojos llorosos’ se mantienen, pero
bajan su porcentaje de 98-100 para reposo-movimiento a 96-98, mientras que sube a
primer nivel la ‘cara palida’ que obtiene un 100-100. La elevacion del labio superior, que
en el interobservador obtuvo 98-90, decae en el intraobservador, por el porcentaje menor
de concordancia de 85 en situacion de movimiento.

Baja fiabilidad entre inter e intraobservadores

En los items con poco acuerdo (<70%) inter e intraobservador, hay diferencias
significativas entre los porcentajes de las af, siendo mayor el nimero de items con poco
acuerdo a nivel interobservador (Fisher’s exact test, p = 0,0419 vs. intraobservador). Asi,
mientras hay poco acuerdo entre las dos observadoras en 9 items [6 en reposo y 3 en
movimiento: ‘cierra los 0jos’ (reposo, 56%), ‘labios apretados’ (50-52%), ‘mirada vacia’
(reposo, 67%), ‘aparente desinterés’ (46-65%), ‘se le ve tenso’ (52-54%) y ‘se le ve triste’
(reposo, 52%)], cuando se trata de la misma observadora puntuando a la persona mayor
en dos dias consecutivos, los items con porcentaje de poco acuerdo son solo 2, y son
puntuados en reposo (0, cuando es en movimiento). Estos dos son ‘mirada vacia’ (58%)
y ‘se le ve tenso’ (65%).
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Resulta interesante aqui senalar que, en las vocalizaciones, el item suspirar es el tinico
cuyo acuerdo punttia por debajo del maximo en ambas situaciones de observacion,
especialmente en el acuerdo interobservador (Figura 13C, 79-81%; Figura 13E, 81-75%).
Gemir, jadear y suspirar obtuvieron también peores porcentajes en los datos de estudio
Serbios.

Analisis de sensibilidad

La dicotomizacion de las puntuaciones otorgadas (0, 1, 2, 3, no posible) en clave binaria
presente/ausente, siendo presente (1,2,3) y ausente (0, no posible), mejoro el porcentaje
de acuerdo intra e interobservador.

4.2.5. Analisis factorial

Para saber si los items individuales podian agruparse en componentes subyacentes y
determinar factores principales, se realizd un analisis factorial exploratorio (AFE). La
base de datos se construyd con la primera observacion realizada (dia 1, reposo) ya que
asi se disponia de la matriz mas completa posible puesto que los cuatro paises
participantes habian realizado esa sesion. Para lograr un mejor modelo, de las 190
observaciones a pacientes, se tomaron 172 para excluir aquellas con valores perdidos en
algunos de sus items. De la misma manera, de la base de datos formada originalmente
por 36 variables (15 af, 10 mc, 11 v), solo se conservaron 32 ya que sus valores de KMO
(que permiten valorar el grado en que cada una de las variables es predecible a partir
de las demas) estaban por debajo del valor 0,6 considerado como aceptable (Field, 2009
Pizarro-Romero y Martinez Mora, 2020) o bien porque tenian un efecto suelo y
puntuaciones 0 (caminar de un lado a otro y palabras ofensivas). La prueba de Kaiser-
Meyer-Olkin (KMO = 0,830) confirm¢é la adecuacién del tamafio muestral y la
esfericidad de Bartlett (Chi cuadrado = 3,372, gl 496, p < 0,001) lo hizo conforme las
correlaciones entre las variables estudiadas también lo eran. El detalle de la matriz de
componentes rotada del analisis factorial de 32 items PAIC en 172 observaciones en
reposo, con las respectivas cargas factoriales por encima de 0,5 en negrita y coloreadas
pueden verse en la Tabla 5 del trabajo multicéntrico (de Waal et al., 2020).

El resultado tras la rotacién fue un modelo de seis factores (Figura 14) que explican el
62,6% de la varianza. Después de la inspeccion de las cargas factoriales, al primer
componente se lo denomind ‘Expresiones vocales de dolor" e incluyd siete
vocalizaciones, siendo “suspirar’, “utilizar palabras relacionadas con el dolor’ y ‘jadear’
las tres con mayor carga. Al segundo componente se le denominé ‘Descriptores
anatomicos faciales o del rostro” con tres items con alta carga, ‘entrecierra los ojos’, “0jos
llorosos” y “expresiéon de dolor’. Al tercero, “Movimientos corporales protectores” e
incluyé también tres items, ‘empujar’, ‘resistirse a los cuidados’ y ‘protegerse’. Al cuarto
componente, denominado “Defensa vocal” por sus elementos ‘gritando” y “chillando’,
le sigui6 un quinto que se denomind ‘Tensidn’ con elementos que ‘labios apretados’, ‘se
le ve triste’, ‘se le ve tenso/a’ y ‘congelacién’. Y finalmente el componente ‘Falta de
afecto’, tuvo dos items ‘mirada vacia’ y “aparente desinterés’.
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Figura 14. Modelo de seis componentes resultantes del analisis factorial de 32 items PAIC en 172
observaciones en reposo, del estudio multicéntrico. Se indica la denominacion dada a cada
componente y los items con mayor carga que lo constituyen. af, acciones faciales; mc,
movimientos corporales; v, vocalizaciones.
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4.3. Validacion - Estudio 3, Experimental

Validacion de la escala observacional PAIC15 para evaluar el
dolor en personas con deterioro cognitivo, especialmente
demencia

4.3.1. Descripcion del entorno, participantes y dolor referido

Los resultados que se presentan en este capitulo se corresponden con el extracto de la
muestra espanola en el estudio multicéntrico de Kunz et al., 2021 cuya cita completa es:
Kunz, M., Crutzen-Braaksma, P., Giménez-Llort, L., Invitto, S., Villani, G., deTommaso,
M., Petrini, L., Vase, L., Tomczak Matthiesen, S., Gottrup, H., Echeita, J. A,
Lautenbacher, S., & Defrin, R. (2021). Observing Pain in Individuals with Cognitive
Impairment: A Pilot Comparison Attempt across Countries and across Different Types
of Cognitive Impairment. Brain Sciences, 11(11), 1455. En ese estudio, un total de 9
profesionales sanitarios de cinco paises realizaron observaciones en 184 personas
mayores, de las cuales 82 eran controles sanos (C) y 102 eran personas con dafo
cognitivo de distintas tipologias/etiologias (44 personas con demencia (D), 18 deterioro
cognitivo leve (DCL), 27 discapacidad intelectual o del desarrollo (DID), 13 con
enfermedad de Huntington (EH), entre 6 y 27 en cada pais, segtin se detalla mas abajo.

La poblacion de estudio de Espana (Figura 15) estaba constituida por 20 personas
mayores con demencia atendidas de forma regular en un centro de dia y en un hospital
de dia de las Hermanas Hospitalarias y la otra mitad de la muestra (19 personas) por
controles sanos de edad similar. El tamafio de muestra en los otros paises participantes
fue la siguiente (Dinamarca, n =25, nC =19, nD = 6; Alemania, n = 40, nC = 44, nDCL =
18, nD = 18; Israel, n = 27, nC=0 nDID = 27; Italia, nC =0, nEH = 13). La edad media de
los controles fue de 69,9 afos (DE 4,7), la de las personas con D 73,1 (DE 7,2), con DCL
73,3 (DE 5,3), con DID 35,3 (DE 6,2), con EH 58,8 (DE 10,4).

En la representacion por sexos, la muestra espafiola estuvo compuesta por 29 mujeres
(74,4%) y 10 hombres, siendo su distribucion por grupos: 16 mujeres (84%) y 3 hombres
en el grupo control, y 13 mujeres (65%) y 7 hombres en el grupo con D. La muestra total
del estudio multicéntrico estuvo bastante balanceada por sexos (para lo que es la
incidencia habitual), siendo en su totalidad 110 mujeres (59,8%) y 74 hombres, y por
grupos: 57 mujeres (63,4%) y 30 hombres en el grupo control, y 58 mujeres (56,9%) y 44
hombres en el grupo de pacientes con demencia, 10 mujeres (55,6%) y 8 hombres en
DCL, 13 mujeres (48,2%) y 14 hombres en DID, 7 mujeres (53,9%) y 6 hombres con EH.
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Figura 15. Caracteristicas de la poblaciéon de estudio espafiola y de los observadores en el Estudio
3y el dolor autoreferido, utilizando la escala EVA numérica verbal (0-10), ante presiones de 50,
200 y 400 kPa. Los datos se presentan en valores absolutos, porcentajes, media y desviacion
estandar. Los valores perdidos se expresan sobre el total de las observaciones realizadas y en
porcentaje. nC, nimero de controles sanos; nDC, nimero de personas con un deterioro cognitivo
de los tipos estudiados; nD, nimero de personas con demencia. Se indican también los tamafios
de muestra de Dinamarca y Alemania, los otros dos paises participantes en el andlisis de
controles-demencia y del estudio multicéntrico completo en el que participaron todos los paises
y tipos de deterioros cognitivos (DC).

4.3.2. Paso 1 - Seleccion de items

Los resultados del Paso 1, analisis previo para la seleccion de items en base a su
frecuencia y fiabilidad, se detallan en la figura 16. Las puntuaciones utilizadas para ello
son las de los dos observadores alemanes cuando calificaron las respuestas faciales a la
presion de 400 kPa. En la figura se indica, primero, la frecuencia de las puntuaciones de
cada uno de los 15 descriptores faciales. El andlisis permiti6 descartar 7 items con baja
frecuencia (<15%), por lo que los items 8 a 12, 14 y 15, no eran indicativos de dolor en
ese contexto y, por lo tanto, fueron excluidos de analisis posteriores. La tlltima columna
da detalle del segundo criterio, de fiabilidad, en base a las puntuaciones del CCI para
los descriptores faciales, lo que permitié descartar 2 items mas, el 5 (eleva labio
superior) y el 7 (labios apretados), con baja fiabilidad (CCI < 0,4).

De la seleccidn de items se propusieron para los siguientes analisis (pasos 2 y 3) los 6
items descriptores faciales restantes, es decir, el 1, 2, 3, 4, 6 y 13, con puntuaciones de
fiabilidad al menos moderadas (CCI > 0,4). Para estos analisis, las puntuaciones de estos
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6 descriptores faciales se sumaron para formar una puntuaciéon-SUMA de respuestas
faciales. Este resultado de la seleccion (conservar seis de 15 elementos) fue comparable
a intentos anteriores durante en el desarrollo de la escala PAIC15 (Kunz et al., 2020).

/ FACS / af \

Acciones faciales
item Descriptor Frecuencia(%) CCI
(Multicéntrico, n = 102)

afl Expresionde dolor 31% 0,74

af2 Cenudo/a 34% 0,58
af3 Entrecierra los ojos 31% 0,70
af4 Cierra los ojos 20% 0,60
af5 Elevalabiosuperior27% 0,29
afé Boca abierta 33% 0,78
af7 Labios apretados 22% 0,33
af8 Dientes apretados 10% - Figura 16. Paso 1. Seleccion de items: Descriptor de
af9 Miradavacia 1% - acciones faciales, frecuencia y fiabilidad. Frecuencia (en

af10 Aparente desinterés 6% - porcentaje) de puntuacion de las acciones faciales (af) de

2711, Carapalida - todo tipo de dafio cognitivo y todos los paises, a partir
af12 Ojos llorosos 6% - L ..

: de la decodificacion de 102 respuestas de dolor a la
af13 Selevetenso/a 21% 0,45 ., o .,
af14 Selévatiste 7% - presion de 400 kPa.; CCI, coeficiente de correlacion
af15 Sele ve asustado/a 8% - interclase de las puntuaciones del observador alemén 1

y el observador aleman 2, en la decodificacion de las
respuestas de dolor a la presion de 400 kPa. Se ensalzan
en rojo los items de af que fueron seleccionados ya que
superaron el doble criterio de seleccion de no tener
Seleccion de items ‘efecto suelo’ (definido como frecuencia < 15%) y no
tener una baja fiabilidad (definida como CCI < 0,4).

Paso 1

4.3.3. Paso 2 — Decodificacion (Diferencias entre observadores)

En el paso 2, para estudiar las diferencias entre observadores en la decodificacion del
dolor, se analizaron las puntuaciones de todos los paises tomando como referencia las
de los 2 observadores alemanes (dado que eran los que habian calificado todos los
videos y eran considerados el estandar de oro), segtin se detalla en la Figura 17. Para
este paso, se utilizaron las puntuaciones SUMA de las respuestas faciales a la intensidad
de presion mas alta (400 kPa), por tanto, dentro de un rango de 0 a 18 (Figura 17A).

La puntuacion SUMA de Espana estuvo dentro del rango promedio de 2 (SUMA = 2,56;
DE = 2,50) de forma similar a la obtenida por otros paises, con la excepcién de Israel
cuyo valor estuvo por encima de los restantes. La puntuaciones-SUMA de los
observadores alemanes (SUMA = 2,50, DE = 2,69) fue similar a la otorgadas por los
observadores espafioles. Sucedi6 lo mismo para los otros paises, excepto con respecto a
los observadores israelies que calificaron las respuestas faciales ligeramente mas alto
que los (Student t-test, T(68) =-2,03; p = 0,047).
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Cuando se calculd el nivel de fiabilidad de las puntuaciones SUMA (CCI) entre
observadores de diferentes paises (Figura 17B), todos los paises mostraron un CCI
excelente (>0,7), con pequefas variaciones entre si, siendo Espana quien obtuvo el valor

de CCI mas alto y cercano al 1,0 de todos ellos (CCI = 0,98).

7 SUMA af \ B/ CClI \

Y
o
1

@
1

2
CCI (Coeficiente de correlacidn intraclase)

Puntuacion-SUMA del descriptor facial (0-18)

o
1

A AD AISAIT AE

\ELENE Dinamarca ISrael ITalia Dinamarca ISrael ITalia

Paso 2

Decodificaciondel dolor

Figura 17. Paso 2. Decodificacion del dolor mediante descriptores faciales. Comparacion entre
paises (A, Alemania; D, Dinamarca; IS, Israel; IT, Italia y E, Espafia): (A) Puntuaciones-SUMA
de las calificaciones de los observadores para las 102 respuestas faciales a 400 kPa de presion.
Las puntuaciones se detallan por separado. Primero la de los observadores alemanes (A,
Alemania, en negro) de su propio pais y en tanto que puntuaron todos los videos (estandar de
oro) sus calificaciones se indican también para cada uno de los paises seguidas de la de los
observadores de ese pais (E, Espafia, en azul marino; los demas paises en gris). Los datos se
expresan como media y desviacion estandar. * p < 0.05 Israel vs. a su estandar de oro (B)
Fiabilidad, mediante el CCI, Coeficiente de correlacién intraclase para cada pais calculada en
base a las observaciones del estandar de oro aleman. CCI pobre < 0,4 (rojo), CCl regular 0,4 - 0,6
(naranja), CCI bueno 0,6 — 0,7 (azul), CCI excelente > 0,7 (verde).
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4.3.3. Paso 3 - Codificacion (Diferencias entre participantes y
tipologias)

En el paso 3, para estudiar las diferencias en la puntuacion SUMA en la codificacion del
dolor, se analizo en funcidon de dos factores: el pais de los participantes, el tipo de dafio

cognitivo (Figura 18).

Comparacion (para personas con demencia) entre paises
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Dinamarca Alemania [ZNENE) CINEES DCL D EH DID

Codificaciondel dolor

Figura 18. Paso 3, Comparacion entre paises de las puntuaciones-SUMA para las respuestas
faciales ante cada una de las 3 intensidades estudiadas (50, 200 y 400 kPa de presion). (A)
Puntuaciones-SUMA solo de personas con demencia en (ordenadas de menor a mayor) D,
Dinamarca; A, Alemania (ambas, barras en gris) y E, Espafa (barra azul). (B) Puntuaciones-
SUMA por tipo de deterioro cognitivo, detalladas por separado, y de menor a mayor. Primero,
controles, DCL, D, EH y DID. Los datos se presentan como media y desviacion estandar. Efectos:
Intensidad, *** p <0.001, y Tipo de deterioro cognitivo, *** p <0,001.

La comparacion de las personas con diagnostico de demencia se realiz6 para tres paises
cubriendo 4reas geograficas norte, centro y sur de Europa (Figura 18A). El andlisis con
la muestra de Espana (nD = 20) y las de Dinamarca (nD = 6) y Alemania (nD = 18)
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permitié verificar la ‘dosis respuesta conductual’ segin la intensidad de presién
ejercida [intensidad, F(2, 88) = 32,41, p < 0.001]. En la figura 18A, las puntuaciones
SUMA se ilustran ordenadas de forma creciente segin su valor (Dinamarca, Alemania,
Espana), siendo los valores mas bajos los de Dinamarca y los mas altos los de Espania,
aunque no hubo diferencias estadisticamente significativas por pais, ni efectos de
interaccion (intensidad x pais).

Comparacion entre distintos tipos de deterioro cognitivo

El segundo analisis comparo las puntuaciones SUMA segun las tipologias de deterioro
cognitivo estudiadas (controles, DCL, D, DID y EH). El factor intensidad volvié a
mostrar una dosis respuesta conductual [F(2, 646) = 21,64, p <0.001]. En la figura 19, las
puntuaciones SUMA se ilustran ordenadas de forma creciente segin su valor
(controles, DCL, demencia, EH y DID), siendo los valores mas bajos los de los controles
y el valor mas alto, siempre, el de DID. No se encontraron interacciones (intensidad x
tipologia de deterioro), pero el andlisis detect6 efecto de grupo o tipo de deterioro
cognitivo [F (4, 323) = 42,461, p < 0,001]. El analisis post-hoc indico que era el grupo de
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo (DID) el que, con respecto al resto
de los grupos, obtenia puntuaciones SUMA mas altas en las 3 intensidades de dolor
estudiadas (en todos los casos, p <0.05).

A
@ dividualaf-Ti Fb Un analisis pormenorizado de la contribucién

de cada uno de los 6 items (puntuaciones del
0 a 3, en la respuesta a 400 kPa) (Figura 16)
permitio saber que esta puntuaciéon-SUMA
superior era debida a que las personas con
DID respondian especialmente con una
apertura de la boca (item 6), entrecerrando
(item 3) y cerrando (item 4) los ojos
(puntuacién media entre 1 y 1,5; de mayor a
menor) en comparacion con los otros grupos).

400kPa

w
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]
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En el caso de las demencias, el ranking de
contribucién de los items, de mayor a menor,
fue: puntuacién media entre 0,5y 1, expresién
de dolor (item 1) y cefiudo/a (item 2);
H ‘ puntuacién media < 0,5, boca abierta (item 6),
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entrecierra los ojos (item 3), cierra los ojos
(item 4) y se le ve tenso/a (item 13).
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Figura 19. Paso 3, Comparacion entre paises de las
puntuaciones individuales para cada uno de los 6
descriptores faciales seleccionados en el paso 1
DCL D EH DID (items 1, 2, 3, 4, 6 y 13) obtenidas ante cada una de
las 3 intensidades estudiadas (50, 200 y 400 kPa de
presion) (A) Controles, DCL, D, EH y DID. Los
datos se presentan como media y desviacion

Codificaci 0’ n estandar. Efectos: Intensidad, *** p < 0.001, y Tipo
de deterioro cognitivo, *** p < 0,001

Puntuacién individual del descriptor facial (0-3)
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4.4. Educacion - Estudio 4

Educacion sobre los retos para evaluar el dolor en personas con
deterioro cognitivo, especialmente demencia, y formacion sobre el
uso de la escala observacional PAIC15

4.4.1. Disefio de la capsula formativa

4.4.1.1. Recopilacion bibliografica

Para la seleccion y priorizacion de los contenidos, se seleccionaron como articulos
relevantes los del consorcio COST-Action TD1005 referenciados en el PAIC15.org
[https://paicl5.com/en/leu-en/] que responden a las necesidades tedricas y practicas y se
proporcionaron como referencias clave.

4.4.1.2. Preparacion del material didactico

Para esta capsula formativa, desarrollamos herramientas didacticas basadas en el
proyecto de investigacion (Estudios 1, 2 y 3) y en recomendaciones de la literatura
recogidas durante la recopilacion bibliografica. Estas herramientas se disefiaron para
llevar a cabo las sesiones téoricas y practicas en base a imagenes de video grabados en
situaciones de reposo y el traslado de adultos mayores con deterioro cognitivo,
especialmente demencia, en dos escenarios clinicos en los que habitualmente son
atendidos: el hospital de dia y un centro de dia.

La cdpsula formativa se impartia oralmente, con el apoyo de presentaciones en video,
lo que la hacia util para el método de ensayo y error, pero también versatil y adaptable
a videoconferencias y otros formatos digitales.

El material didactico y los escenarios clinicos de esta capsula formativa permitieron
abarcar varias dimensiones:

1. Introduccion basica de conceptos tedricos: La parte tedrica cubriéo 1) los
conceptos basicos y los retos en el dolor en el envejecimiento y el dafio cognitivo,
especialmente en las demencias; 2) el uso de normativas/guias y escalas
disponibles; 3) la escala PAIC en sus versiones de investigacion y PAIC15 (Kunz
et al., 2020).

2. Escenarios / casos clinicos: Se presentaron videos seleccionados (de unos 1-3
minutos de duracién) de pacientes de ambos sexos (edad media: 78,0 + 6,8 afios,
GDS 3-5) participantes en nuestros estudios de investigacién (de Waal et al.,
2020, Kunz et al., 2021). Los escenarios eran reales, ejemplificando situaciones de
reposo y traslado habitual de adultos mayores con demencia dentro del entorno
clinico de un hospital de dia y un centro de dia, pero que pueden aplicarse a
entornos domiciliarios.

3. Apoyo audiovisual: Se utilizaron videos de adultos mayores con demencia en
situacion de reposo y de transferencia de nuestro propio trabajo de investigacion
(de Waal et al., 2020, Kunz et al., 2021) para demostrar su aplicabilidad en estos
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diferentes casos seguin los parametros estudiados. La grabacién en video
permitio el ensayo-error hasta alcanzar los criterios.

4. Instrumento de observacion: El instrumento consisti6 en la version de
investigacion de la escala PAIC en espanol que contenia los 35 items o puntos
clave de observacion para el reconocimiento de 1, Acciones faciales; 2,
movimientos corporales; y 3, vocalizaciones de personas mayores con demencia.
Una vez finalizado el entrenamiento, se presento la version espanola de PAIC15
(Kunz et al, 2020) disponible en PAIC15.com (https://paicl5.com/wp-
content/uploads/paicl5 spanish.pdf, altimo acceso 1 de agosto 2024).

5. Cuestionario para la evaluacion de la capsula formativa: Basandose en la
encuesta espafola (Estudio 1, Giménez-Llort et al., 2020), se elabord una ficha de
evaluacion que contemplaba varios de los aspectos clave que debian alcanzarse
una vez finalizada la formacion. La encuesta fue administrada antes y al final de
la sesién. Durante una sesion de debriefing, los participantes pudieron
comprobar sus propios resultados con los de los participantes y el Panel Delphi
publicados en las encuestas (Zwakhalen et al., 2018; Estudio 1, Giménez-Llort et
al., 2020) y debatir sobre las herramientas de observacion en la demencia.

4.4.1.3. Diseno de la sesion

La sesion se llevo a cabo en 3 pasos consecutivos, desarrollados a lo largo de un total de
3 horas que comenzaron con un ‘get-to-know’ (15 min) y un pre-test (15 min), seguidos
de la seccion tedrica (45 min). Tras una pausa de 15 min, comenz¢ la parte practica (1 h),
que finaliz6 con un post-test (15 min) y un debriefing final (15 min). En detalle, las
secciones principales eran las siguientes:

Paso 1. Quién es quién y entornos clinicos (15 minutos)

La instructora de la capsula formativa inici6 la sesién con un o "Quién es quién" (del
inglés ‘who is who’ y ‘get-to-know’) para presentarse, saber de sus ambitos clinicos, la
ocupacion o formacién que tenian, asi como conocer el grado de dominio y
conocimiento sobre el tema. Este ultimo punto sirvié para poder luego dar mayor
importancia y profundidad a aquellos aspectos relevantes, ajustando el discurso lo
maximo posible a los contenidos de interés de los participantes. Se dejaron espacios de
tiempo para formular y responder preguntas, aclarar conceptos y, sobre todo, crear
simulaciones de escenarios practicos basados en la experiencia de los asistentes para que
fueran también protagonistas en la formacion.

Paso 2. Teoria (45 minutos)

La parte tedrica se desarroll6 dentro de 6 marcos conceptuales (A a F):

A) Distincidn conceptual entre dolor y nocicepcion.

B) Objetivos del estudio y tratamiento del dolor segiin 1a IASP, Asociacion Internacional
para el Estudio del Dolor.

C) Criterios basicos y uso de escalas de dolor unidimensionales y multidimensionales.
D) Determinantes del manejo del dolor en el envejecimiento y en personas con
diferentes niveles de deterioro cognitivo, especialmente demencia.
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E) Prevalencia, necesidades y retos de la evaluacion del dolor en estas poblaciones
clinicas.
F) Accién COST TD1005 y escala PAIC (https://paicl5.com/en/start-en/).

Paso 3. Practicas (1 hora)

Tras una pausa, se presentaron casos clinicos que ilustraban una matriz 3 x 2 de
situaciones (reposo, traslado, evaluacion experimental) y estadios de la enfermedad
(leve y moderado) para alcanzar 10 aspectos clave: adquisicion, identificacion y
aplicabilidad de los items observacionales (IO) y 7 puntos clave de aprendizaje de esta
capsula de formacion. Los diferentes aspectos ayudarian a mejorar los criterios y
habilidades de los participantes para observar, detectar y evaluar los signos de dolor
mediante la version de investigacion PAIC35 y la PAIC15, asi como la deteccion y
correccion de factores intrinsecos/extrinsecos de distraccion/confusion.

Aspectos clave:

1) La adquisicion y unificacion de criterios de reconocimiento de los tres elementos de
la comunicacion no verbal en los que se basa la escala PAIC: expresiones faciales,
movimientos corporales y vocalizaciones.

2) La identificacion de estos componentes en casos clinicos demuestra su validez para
el diagnostico diferencial, superando factores intrinsecos/extrinsecos de confusion (es
decir, expresion facial y postura en la vejez, ruidos ambientales, deseabilidad social,
etc.).

3) La aplicabilidad en el entorno clinico en situacion de reposo y transferencia
(desplazamientos de silla a silla o de silla a cama, por ejemplo).

4) Observacion especifica 1: La evaluacion del dolor en el deterioro cognitivo puede
suponer un reto: Observar la dificultad para detectar el dolor (cuando esta presente,
pero no es evidente), valorando también el grado de fiabilidad de la respuesta verbal
dada por el paciente. El uso del PAIC35 puede ayudar a adquirir habilidades para este
tipo de evaluacion.

5) Observacion especifica 2: Incongruencia entre el autoinforme verbal y la respuesta no
verbal: Contrastar la respuesta no verbal (medida con la escala observacional PAIC, en
sus tres componentes) y la respuesta verbal (escala EVA, la mas utilizada, como
estandar).

6) Observacion especifica 3: PAIC35 validez intersujeto con/sin dolor en situacion de
reposo: Reconocer los cambios observables en los componentes faciales y corporales y
las vocalizaciones en un mismo paciente en dos situaciones de reposo, una en la que se
sabe que hay dolor y una segunda en la que se sabe que no hay dolor.

7) Observacion especifica 4: PAIC35 validez intersujeto con/sin dolor durante un
traslado: Reconocer los cambios observables en los componentes faciales y corporales y
las vocalizaciones en el mismo paciente en una nueva situacion que implique traslado y
posible elicitacion de dolor.
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8) Observacion especifica 5: Comparacion de las condiciones de reposo y transferencia:
Contrastar los cambios en PAIC 35 observados en una situacion (reposo) y otra
(transferencia) y evaluar si existe correlacion entre ellos.

9) Observacion especifica 6: PAIC 35 en dolor experimental: Observar que ante
estimulos leves de presion (2 Kpa) en el hombro administrados con un algesimetro, la
respuesta verbal y no verbal puede ser de nula percepcion, hiperalgesia o normal, en
comparacion con controles sanos.

10) Simplificacion al PAIC 15. Una vez entrenados los criterios y habilidades, se presentd
a los participantes la version breve de la PAIC 15, para destacar los items de observacion
mas importantes y la viabilidad temporal de su uso. Se ilustr6 su versatilidad, incluso
en entorno domiciliario y por cuidadoras, con un caso de diagnodstico tardio de
colecistitis aguda en un anciano con demencia, sin aparente manifestacion de dolor
previa, que requirio colecistectomia laparoscopica de urgencias. Posteriormente, se
inform¢ a los alumnos de que podian aumentar atin mas el manejo fiable de la escala
PAIC 15 mediante una formacion gratuita en linea de 30 minutos disponible en
https://paicl5.com/e-training/.

4.4.2. Evaluacion de la capsula formativa

La capacidad de observar, detectar y evaluar los diferentes items de observacion de la
version de investigacion PAIC35 en los casos clinicos presentados en el practicum fue
lograda con éxito por todos los participantes mediante el método de ensayo y error con
retroalimentacion de expertos para obtener una buena fiabilidad entre evaluadores.

Se presentan aqui los resultados de la formacion previa y posterior en las escalas de
observacion (confianza, dificultad, viabilidad) administradas antes y después de las
secciones tedrica y practica:

4.4.2.1. Confianza en los items observacionales (IO) para evaluar el dolor en
personas con deterioro cognitivo/demencia leve y con deterioro moderado

La fiabilidad otorgada a las escalas para evaluar el dolor (Figura 20A) fue 1 punto
inferior en moderado/grave (min. 1, mediana 6, max. 8) que en deterioro cognitivo
leve/demencia (min. 2, mediana 7, max. 8). La sesion de formaciéon aumenté la
confianza, con una mediana de 8 y un maximo de 10 en ambos escenarios clinicos. El
analisis pre-post también mostré un aumento general de la autoconfianza (Figura 17B),
con un 9,1% (1/11), un 45,5% (5/11) y un 73,7% (8/11) de participantes que aumentaron
su confianza en su criterio profesional, y la ganancia de confianza aumentd con la
gravedad del deterioro/demencia a juzgar. Por el contrario, algunos participantes
experimentaron una reduccion de los niveles de confianza: el 27,3% (3/11) no mostraban
ningun deterioro, el 18,2% (3/11) tenian un deterioro leve y el 9,1% (1/11) un deterioro
moderado. Sin embargo, el impacto en la confianza fue minimo en relacion con la
gravedad del deterioro cognitivo.
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Figura 20. Analisis pre-post de la capsula formativa sobre la confianza para evaluar el dolor:
(A) Niveles pre y post de la confianza en los instrumentos de observacién (IO) para la evaluacion
del dolor en personas con deterioro cognitivo leve/demencia (izquierda) y deterioro cognitivo
moderado/grave/demencia (derecha); (B) Analisis pre-post sobre la autoconfianza para evaluar
el dolor en personas sin deterioro cognitivo (arriba), deterioro cognitivo leve/demencia (centro)
o deterioro cognitivo moderado/grave/demencia (abajo). Los datos se presentan en valores
absolutos y porcentajes, sobre un total de 11 participantes.

4.4.2.2. Preferencia profesional sobre como registrar el dolor
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Presente/Ausente
Escalanumérica
(Escala categdrica)
Pregunta abierta
Otra

4

4

v

No hubo una preferencia clara sobre la forma de registrar el
dolor (Figura 21), con una pregunta dicotomica
presente/ausente o escala categorica (cada una, 27,3%, 3/11),
seguida de una escala numérica o pregunta abierta (18,2,
2/11) y otras formas (9,1%, 1/11). Tras la capsula de
formacion, los participantes indicaron como preferidas la
pregunta abierta (36,4%, 3/11) y presente/ausente (27,3%,
3/11), no se menciond la escala categdrica (0%, 0/11) y otros
participantes se refirieron a otras o mixtas (cada uno, 9,1%, 1
participante) en funcion del escenario clinico.

Figura 21. Analisis pre-post de la capsula formativa sobre la
preferencia profesional acerca de como registrar el dolor. Se pidid
a los participantes que indicaran su preferencia por
presente/ausente, escala numeérica, escala categérica, pregunta
abierta, otros, métodos mixtos para registrar el dolor en pacientes
con deterioro cognitivo, especialmente demencia. Los datos se
expresan en porcentajes, sobre un total de 11 participantes.
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4.4.2.3. Viabilidad y condicionantes para el uso de 10

El pre-test indicd que la aplicabilidad, en términos de dificultad (Figura 22A), sobre el
uso de los instrumentos observacionales estaba principalmente constrefiida por el
escaso conocimiento que los participantes tenian sobre ellos (27,3% informa, 3/11) o la
dificultad para ser utilizados (muy dificil, 9,1%, 1/11; dificil, 27,3% informa, 3/11), en
comparacion con el 18,2% (2/11) que los consideraba féciles de usar o los que no los usan
(18,2%, 2/11). Tras la capsula de formacidn, las respuestas fueron dicotémicas, ya que
aproximadamente la mitad de los participantes consideraron que eran féaciles de usar
(45,5%, 5/11) y la otra mitad que eran dificiles de usar (54,5%, 6/11).

Respecto al momento en que debe realizarse la valoracion del dolor (Figura 22B), hubo
una clara coincidencia en que debe ser mientras se atiende al anciano (81,8%, x/11). Esta
consideracion cambié tras la capsula formativa, ya que también se consideraron
adecuados otros escenarios temporales, como al final (18,2%, 2/11) o después de una
sesion (18,2%, 2/11), o situaciones puntuales (9,1% cada uno, 1/11).

Las respuestas sobre la situacion del anciano (en reposo o en movimiento) al realizar la
evaluacion del dolor (Figura 22C) mostraban una consideracion mayoritaria de que "en
reposo y en movimiento" era la mas adecuada (90,9%, 10/11) y una hacia referencia a
condiciones especificas como las que debian tenerse en cuenta (9,1%, 1/11). Tras la sesion
de formacion, las respuestas a "en reposo y en movimiento" disminuyeron, ya que
algunos participantes también consideraron que "solo en reposo” podria ser un
escenario mas adecuado para la evaluacion (en reposo y en movimiento, 72,7%, 8/11; en
reposo 18,2%, 2/11; especificas, 9,1%, 1/11).

7 Usodelo \/ Usooflo \/ Usodelo \/ Usodelo

FACILIDAD CUANDO Ud. CUANDO él/ella || CUANTO
PRE PRE PRE PRE
. . <1 min
w Mientras atiendo o 1-2 min
(Alfinal) Especifico
\ Otro 6-10 min 18.2%
i w : A omin '
N\O TO‘S conozco BT %
No los uso 3
FACILIDAD CUANDO Ud. CUANDO él/ella || CUANTO
POST POST POST POST
(Muy fécil) Mientras atiendo <1 min
Facil Al final V Hoposs i 1-2 min
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i ’ Aﬁ A 610 min %
(No los uso) Z ' ' +10 min !v
18.2%
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Figura 22. Analisis pre-post de la capsula formativa sobre el uso de instrumentos
observacionales (I0): Viabilidad en términos de dificultad (A), y los diferentes condicionantes
sobre el uso de instrumentos observacionales para la valoracién del dolor en personas con
demencia (B, Cuando; C, la actividad del paciente; D, el tiempo necesario para la valoracion),
antes (PRE) y después (POST) de la capsula formativa. Los datos se expresan en porcentajes,
sobre un total de 11 participantes.
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Por ultimo, cuando se pregunt6 a los participantes cudnto tiempo debia durar la
evaluacion del dolor (Figura 22D), la mitad de ellos (55,6%, 7/11) consideraron
intervalos cortos, siendo mayoritarios los intervalos "inferiores a 1 minuto" ("menos de
1 min, 36,4%, 4/11; "1-2 min, 18,2%, 3/11). Por el contrario, la segunda respuesta mas
frecuente fue el periodo mas largo de "mas de 10 minutos" (27,3%, 3/11), mientras que
los otros dos participantes consideraron otros intervalos intermedios ("3-5 min", 9,1%,
1/11; "6-10 min", 9,1%, 1/11). Tras la capsula de entrenamiento, cerca de la mitad de los
participantes (45,5%, 5/11) consideraron que un intervalo de '3-5 min' seria el mas
adecuado, en detrimento de las respuestas 'menos de 1 min' (18,2%, 2/11) y 'mas de 10
min' (9,1%, 1/11).

4.4.2.4. Utilidad de los items de dolor: Principales items de los IO y cambios

La utilidad de los principales items de dolor (Figura 23) y cambios (Figura 24) mejord
tras la cdpsula formativa. Se produjo un aumento general en la consideracion de su
relevancia (total de respuestas "esencial" y "muy 1util", pre-post, ChiSquare = 2,667, 1df,
una cola p = 0,05) y en la discriminacion del nivel de relevancia (total de respuestas
"esencial" frente a total de respuestas "muy util", pre-post, ChiSquare = 4,161, p = 0,04),
principalmente debido a una disminucion de la respuesta "muy tutil". total de respuestas
"muy util", pre-post, ChiSquare = 4,161, p = 0,04) debido principalmente a una
disminucion de la categoria "muy util" en los principales items de los instrumentos de
observacion (total de respuestas "muy tutil" a los principales items, pre-post, ChiSquare,
5,162, 1gf, p=0,02).
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Figura 23. Analisis pre-post de la intervencion educativa sobre la utilidad de los items de dolor
- Instrumentos Observacionales (IO). Utilidad de los principales items de dolor de los IO para
la evaluacién del dolor en personas con demencia. ftems observacionales principales: expresiéon
facial, verbalizacion, vocalizacién y movimientos corporales. Los datos se expresan en valores
absolutos, sobre un total de 11 participantes.
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absolutos, sobre un total de 11 participantes.

Si se consideran items de dolor concretos (Figuras 23 y 24), los resultados indican que
mientras que en el pre-test el item "cambios en los patrones de actividad y rutinas" fue
considerado por mds de la mitad de los participantes (Figura 24, pre, 63,6%, 7/11) un
item esencial, seguido de cerca por "cambios en el estado mental" (Figura 24, pre, 45,5%,
5/11) y "expresion facial" (Figura 23, 45,5%, 5/11), tras la cdpsula formativa, la
ponderacién de utilidad cambid. Asi, hubo un acuerdo absoluto en la prominencia de
"expresion facial" (Figura 24, post, 100%, 11/11) (pre-post, test exacto de Fisher, p =
0,035). Asimismo, se registré una tendencia de consideracion global de los distintos
niveles de utilidad de la verbalizacién y la vocalizacién (Figura 23, post, reduccion), el
movimiento corporal y los cambios en las interacciones interpersonales (aumento)
(Figura 23 y 24, post, respectivamente).
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5.1. Diagnostico — Estudio 1

Encuestas espafiolas sobre el uso de normativas, guias y escalas de
evaluacion del dolor en personas con deterioro cognitivo,
especialmente demencia

La evaluacion del dolor en las personas mayores a menudo se descuida o no se realiza
(Tarzian v Hoffmann, 2005; Zwakhalen et al., 2006; Schoefield, 2018). En el caso de las
residencias o centros de cuidados a largo plazo, donde dos tercios de los residentes
padecen demencia (Seitz et al., 2010), la identificacion, medicion y manejo del dolor es
aun mas compleja por la acumulacion de una serie de dificultades; entre ellas, las diversas
posibles formas de demencia, su diferente etiologia, los procesos de neurodegeneracion
y el empeoramiento por la pérdida progresiva de la comunicacion verbal y validez de
sus autoinformes. Asi, en estas personas es mucho mas probable que no se evaltie el dolor
y, por tanto, que no se trate (Mantyselka et al., 2004). El dolor no tratado no solo es
angustioso para la persona, sino que causa otros problemas, como una menor calidad
de vida, patrones de suefio interrumpidos o deficientes, deterioro de las interacciones
sociales y disminucion del apetito. Es menos probable que el dolor intenso provoque
deambulacidn, pero mas probable que muestre comportamientos agresivos y agitados
(Ahn y Horgas, 2013). Por ende, el tratamiento del dolor en los pacientes tiene un alivio
concomitante de la agitacion (Pergolizzi et al., 2019). El alto nimero de agresiones fisicas
al personal que trabaja en salas de demencia (Morgan et al., 2005) puede estar relacionado
con el dolor no identificado y no manejado, y a menudo resulta en medicacion
antipsicotica en lugar de cuidados centrados en la persona. En tal caso, surge una
situacion clinica preocupante debido al mayor riesgo de mortalidad que se ha asociado
a los antipsicoticos en los ancianos, pero sobre todo en los que padecen demencia (Jeste
et al, 2008; Kleijer et al., 2008). Por ello, el "Dolor en el Deterioro Cognitivo,
especialmente en la Demencia" es uno de los temas sanitarios con claro efecto caracol
(lentitud y errores de diagndstico en pacientes ancianos fragiles) (Giménez-Llort, 2010)
que suscita una creciente preocupacion entre los profesionales ya que se sabe que el
dolor en estos pacientes esta infra detectado e infra tratado (Husebo et al., 2012;
Achterberg et al., 2013). A pesar de estas evidencias, afirmaciones como "el dolor es una
parte normal del proceso de envejecimiento”, "la persona mayor que padece demencia
no puede sentir dolor" o "si una persona mayor no verbaliza el dolor, éste no existe"
suelen aparecer entre los profesionales sanitarios y dan lugar a un mal tratamiento del
dolor en estos grupos de ancianos (Coker et al., 2020; Jennings et al., 2018). Ademas, la
creencia de que a los adultos mayores no se les deben recetar opioides potentes hace que
se evite su uso (Horgas et al., 2019; Monttinen-Vallius et al., 2020).

Sobre el uso de normativas y guias

En el Estudio 1, hemos podido estimar una baja implantacion y uso de los sistemas de
puntuacién del dolor en pacientes con deterioro cognitivo/demencia, probablemente
debido a la escasa fiabilidad que los profesionales espafioles les otorgan. La encuesta
reflejé que la falta de guias es un problema importante. Del mismo modo, la proporcion
de organizaciones que informaron sobre auditoria de la evaluacién del dolor en
personas mayores con demencia para evaluar la calidad asistencial fue baja. También
fue notoria la baja tasa de respuesta (participar en el estudio) y un importante porcentaje
de respuestas inciertas (no lo sé). La mayoria de los trabajos de investigacion nunca
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alcanzan una tasa de respuesta del 100%, y las razones de las tasas bajas incluyen la
negativa, la inelegibilidad, la incapacidad para responder y que el contacto no haya sido
posible (Harrison et al., 2019). Las limitaciones asociadas a una respuesta deficiente
hacen referencia a que cada ‘no respuesta’ es susceptible de crear sesgo muestral.
Aunque la participacion no fue toda la esperada, con ausencias notables como la del sur
de la peninsula (Andalucia) y la necesidad de tres rondas de contacto, los resultados del
presente trabajo confirmaron muchos hallazgos de la encuesta original de la U.E. Los
profesionales espafioles consideraron que las herramientas de observacion eran dificiles
o muy dificiles de utilizar, un namero importante no las utiliza y muchos se quejaron
de su escasa fiabilidad en las fases avanzadas de la enfermedad. La mayoria de los
participantes no  utilizaban normas, directrices o  politicas  locales
nacionales/internacionales o no estaban seguros de que sus instituciones dispusieran de
directrices para el tratamiento del dolor (en la encuesta de la U.E.,, era 42 y 17%,
respectivamente). En muchos otros paises del mundo, el dolor no se evaliia de forma
rutinaria, a pesar de que disponemos de herramientas que nos ayudan a hacerlo.

Sobre el uso de escalas

Hasta el momento se han desarrollado un numero importante de escalas
observacionales para evaluar el dolor en personas con demencia, y su uso parece
responder a la confianza basada en la experiencia depositadas en ellas (Corbett et al.
2012; Corbett et al., 2014). La accién europea COST-Action ‘Pain in impaired cognition,
especially dementia’ selecciond items de las escalas observacionales existentes y
reevalud criticamente su idoneidad para detectar el dolor en la demencia. El consorcio
de la UE cre6 una meta herramienta mejorada basada en los conocimientos y la
experiencia aplicados en estas escalas (Kunz et al., 2020). Tanto en el estudio actual como
en la encuesta de la UE (Zwakhalen et al., 2018), aproximadamente un tercio informd
haber utilizado herramientas de evaluacién observacional del dolor en ancianos con
demencia (Estudio 1, 36 vs. Encuesta europea, 34%). Ademas, en ambos estudios, la
mayoria de los encuestados completan la evaluacidén observacional mientras atienden al
paciente y durante un periodo de descanso y movimiento, con preferencia por
evaluaciones breves de 3 a 5 minutos y escalas numéricas o de facil marcaje, en lugar de
seleccionar categorias o preguntas abiertas. En la encuesta original, los participantes del
Reino Unido mostraron, como era de esperar, una preferencia por la escala de Abbey,
que es sencilla y facil de aplicar. Por el contrario, en el estudio anterior otros paises
optaron por la escala de Doloplus. Curiosamente, los participantes espafioles en la
encuesta no eligieron la escala de dolor de Abbey como herramienta preferida, mientras
que en algunos casos la escala Pain-AD era mencionada entre las conocidas. Hay, segtin
parece ser, una preferencia segtin la geografia y tradicion de uso e implementacion de
las escalas, y de ahi la importancia del objetivo de la accion COST para consensuar no
solo criterios, sino para crear la propia meta herramienta.

Sobre la importancia de los items

Aunque habia similitudes en la preferencia por los movimientos verbales, vocales y
corporales como elementos esenciales de la valoracién conductual del dolor, los
participantes espafioles sefialaron la expresion facial como el indicador de dolor mas
importante y esencial (41%), mientras que en la encuesta original las expresiones
faciales se consideraban menos importantes en el dmbito clinico (calificadas de
esenciales por el 18% de los participantes). En ese caso, se justifico que las expresiones
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faciales no eran faciles de observar al prestar cuidados, como lavar o mover a un
paciente. Probablemente, la relevancia de las expresiones faciales para inferir el dolor
depende de aspectos culturales sobre la expresividad (como se expresa el profesional) y
la deteccion y codificacion (como se detecta e interpreta cuando es expresado por los
demas) de la comunicacién no verbal, que se sabe que es mayor en los paises latinos o
hispanos. De hecho, en el Estudio 4 con profesionales de enfermeria, la cdpsula
formativa aumenté la consideracion de utilidad en la mayoria de los items de dolor,
empezando por reforzar la utilidad de los cambios, especialmente los interpersonales,
pero aumentando la ponderacion de las acciones faciales que tras la capsula pasaron a
ser consideradas como esenciales por todos los participantes, los movimientos
corporales que también mejoraron, a costa de la verbalizacion y las vocalizaciones que
perdieron adeptos. En este sentido, la relevancia de las acciones faciales es clara
también en la literatura, y las listas de indicadores no verbales del dolor (Feldt, 2000)
hacen un analisis especifico del sistema de codificacion de la expresion facial (FACS,
del inglés Facial Action Coding System). La mayoria de los estudios sobre el uso del
FACS en el dolor en adultos y ancianos con problemas de salud, o déficits cognitivos
y/o dolor crénico, demuestran que es una herramienta fiable y objetiva en la deteccion
y cuantificacion del dolor en todos los pacientes, con y sin demencia (Rojo et al., 2015;
Lautenbacher et al., 2018).

Sobre los retos y las perspectivas

En cuanto a las preocupaciones profesionales sobre los problemas experimentados en
Espana y las soluciones para su mejora (Giménez-Llort et al., 2019), el manejo del dolor
en pacientes con deterioro cognitivo severo fue mayoritariamente el que suscité mayor
preocupacion. La escasa estandarizacion de las practicas, la deficiencia o falta de guias
o recomendaciones para las complejas y heterogéneas caracteristicas de las tltimas fases
de la demencia también fueron consideradas como puntos limitantes para su actividad
profesional. Aqui, el andlisis detallado de las respuestas desvela los aspectos especificos
que subyacen a estas razones. En primer lugar, la principal limitacion funcional fue la
escasa o nula comunicacion verbal del paciente, pero también de su nivel de
comprension. En segundo lugar, las herramientas poco viables y que consumen mucho
tiempo en una actividad profesional con poco tiempo para evaluar a los pacientes se
consideraron retos que empeoraban la evaluacion del dolor, sobre todo en estos
pacientes con deterioro cognitivo severo. En tercer lugar, las quejas de los profesionales
sobre los conocimientos y la formacion indicaron que el escaso conocimiento de
herramientas especificas para la evaluacion del dolor en estas poblaciones y la falta de
formacion especializada sobre el dolor eran importantes lamentaciones. La
estandarizacion y fiabilidad de las herramientas, sobre todo para el deterioro cognitivo
severo, también fueron mencionadas por muchos profesionales, asi como los factores
de confusidn y la escasa concienciacidn entre los profesionales sanitarios.

Asi pues, la mayoria de estos retos sefialados por los profesionales espafioles coincidian
con aspectos recogidos en la encuesta original (Zwakhalen et al., 2018). Alli, las
preocupaciones se referian a la incertidumbre sobre la observacion; la falta de
informacion; la falta de objetividad; la falta de formacidn, conocimientos y experiencia;
la falta de tiempo; la falta de interés y concienciacion; y la falta de herramientas
disponibles para el dolor. En la encuesta actual, los principales retos eran similares y se
centraban en las dificultades de comunicacion con el paciente; el poco tiempo disponible
para la evaluacién y la monitorizacion del dolor; la falta de formacion especializada
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sobre el dolor y el escaso conocimiento de las herramientas adecuadas para esta
poblacion; la escasa estandarizacion y fiabilidad de las herramientas; y la falta general
de orientacion y recomendaciones. En ambos estudios, la formacién inadecuada sobre
el dolor aparecié como un problema clave relacionado con la evaluacién del dolor en
pacientes con demencia. En Espafia, los profesionales declararon sentirse muy (32%) o
ligeramente (26%) insatisfechos con sus conocimientos sobre la evaluacion del dolor.
Por el contrario, los profesionales que habian realizado o realizaban reuniones
multidisciplinares de personal sobre la evaluacion del dolor y la formacion
especializada en dolor manifestaron una mayor satisfaccién con sus conocimientos y el
tratamiento del dolor. Las conclusiones de este estudio indican que las necesidades de
formacion siguen sin satisfacerse, a pesar de los esfuerzos del personal clinico por
aprender.

De los resultados comparables se desprende que los profesionales sanitarios de toda la
UE se enfrentan a los mismos retos a la hora de evaluar el dolor en personas con
demencia. Las recomendaciones realizadas por los participantes de Espana coinciden con
las realizadas por los autores de la encuesta de la UE; éstas incluyen una mejor
educacién sobre el dolor para comprender la evaluacion y el tratamiento del dolor en
personas con demencia; mejores herramientas de evaluacion del dolor que sean rapidas
y faciles de usar e interpretar; y mas tiempo para la evaluacion del dolor. Los esfuerzos
para establecer instrumentos y politicas mas viables, junto con la educacion, son
objetivos clave de nuestras perspectivas futuras en Espania, al igual que lo son para otros
paises.

La encuesta espafnola estuvo en clara concordancia en los resultados obtenidos en el
centro-norte de Europa, excepto en la consideracion de la expresion facial como aspecto
clave de las herramientas de observacion, probablemente debido a sesgos culturales.
Esta convergencia en los criterios profesionales a través del sur-centro-norte de Europa
es relevante de sefalar ya que, en Espafia, la distribucion de la encuesta a diferentes
perfiles de profesionales sanitarios, no siempre seguros con el abordaje de pacientes
con demencia severa, podria haber sido una fuente de sesgo en los hallazgos e
interpretacion de los resultados.

Los resultados del Estudio 1 y de la encuesta centro- norte de Europa (Zwakhalen et
al., 2018) fueron considerados como una de las fuentes de conocimiento para la escala
PAIC-15, una nueva meta herramienta consensuada internacionalmente para, como el
propio acrénimo en inglés indica ‘Pain Assessment in Impaired Cognition’ (Evaluacion
del Dolor en el Deterioro Cognitivo) compuesta por una lista de 15 items
observacionales que han demostrado calidad psicométrica y utilidad clinica tanto en
sus escalas anteriores como en su evaluaciéon internacional (Kunz et al., 2020).
Asimismo, las opiniones profesionales de estas encuestas se tuvieron en cuenta en el
desarrollo cientifico y el debate de nuestro trabajo mas reciente sobre la evaluacion
observacional del dolor en personas mayores con demencia (Estudio 2, de Waal et al.
2020).

Limitaciones del Estudio 1

Entre las limitaciones del estudio, la primera que hay que mencionar es el niumero de
participantes, inferior al de la encuesta del centro-norte de Europa, debido sobre todo a
la falta de envios recibidos de una zona geografica importante. La longitud y el nimero
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de preguntas delicadas sobre el uso de las directrices fue probablemente una limitacién
importante a la hora de recibir propuestas. Como ya se ha mencionado, a pesar de la
posibilidad de dejar de rellenar la encuesta en cualquier momento, todos los envios
fueron encuestas completas, y es probable que muchas que podran haber sido
incompletas no llegasen a enviarse. Se observé un sesgo de sexo de los participantes, en
su mayoria mujeres, pero probablemente menor de lo esperado para el sesgo de género
en las profesiones sanitarias. Por ultimo, dado que existen diferentes tipos y grados de
demencia, una encuesta en la que se pidieran respuestas para cada una de ellas seria
mas especifica y con mayor validez.
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5.2. Validacion - Estudios 2y 3

La Accion COST partiéo no solo de la hipotesis que la utilizaciéon de escalas de
observacion en la practica diaria podria mejorar el reconocimiento del dolor en personas
con dafo cognitivo, especialmente demencia, sino también de la necesidad que existiera
un consenso, no soélo acuerdo, internacional entorno a ello (Corbett et al., 2012). Por
tanto, su principal objetivo fue aunar esfuerzos, bajo distintos puntos de mira, para
desarrollar una meta herramienta que fuera completa, con mayor fiabilidad y usa. Para
ello, se trabajo en base a las escalas de observacion ampliamente reconocidas (Corbett et
al., 2012; Corbett et al., 2014a) para obtener una version de investigacion con 36 items de
la que luego llamariamos PAIC15 (acronimo del inglés ‘Pain Assessment in Impaired
Cognition’, de 15 items, Kunz et al..,, 2020) y se establecié un plan de ruta para su
validacion y usabilidad (Corbett et al., 2014b).

En esta tesis, los Estudios 2 y 3, presentan los resultados de la muestra espafiola en dos
estudios multicéntricos en los que se uso la version de investigacion de la PAIC en
entornos hospitalarios (de Waal et al.., 2020) y a nivel experimental (Kunz et al., 2021).
Antes de discutir de forma individual los Estudios 2 y 3, se hacen algunas
consideraciones para enfatizar algunos aspectos de los dos estudios. Las limitaciones
propias de estos estudios se detallan a lo largo del discurso de razonamiento,
interpretacion y discusion.

En la validacion, mediante los Estudios 2 (observacional, en pacientes con demencia) y
3 (experimental, en base a las acciones faciales, en pacientes controles y con demencia)
la contribucion desde Espana fue significativa, tal como quedd reflejado en los articulos
cientificos resultantes a nivel de orden de autorias y tamafio muestra. La contribucion
fue no sdlo aportando buena parte de los casos con demencia, sino también casos
controles y contribuyendo a la paridad de sexos (aunque en este tultimo caso, el tamafio
de muestra segregada por sexo no fue suficiente para definir el impacto de este factor).
Un aspecto interesante afiadido, a sefialar, es que la investigacion en Espafia fue la tinica
que auno los dos tipos de estudios, observacional y experimental, de manera que para
cada paciente se obtuvieron datos observacionales (en la implementacion del estudio,
de lunes a jueves) y experimentales (los viernes). A nivel de los Estudios 2 y 3, ello da
consistencia interna intrasujeto (en lo que respecta a los sujetos experimentales) ya que
buena parte de ellos son comunes en la muestra espafiola de uno (Estudio 2 y de Waal
et al.., 2020) y otro trabajo (Estudio 3, y Kunz et al., 2021). El estudio comparativo, de
ambos tipos de resultados en la muestra espafola forma parte del Estudio 5, todavia en
fase de analisis y por tanto no incluido en esta tesis. Sin embargo, se puede anticipar
aqui que, a nivel del profesional de enfermeria, la conjuncién de ambas fases de estudio,
en un mismo paciente son claves, ya que el conocimiento que se obtiene en las
observaciones del dolor experimental permite al profesional de enfermeria tener un
patrén de expresion de cada paciente (qué items de respuesta facial, por ejemplo, son
mas frecuentes en él/ella), su “‘umbral de respuesta’ y ‘dosis respuesta’, como si de un
examen oftalmologico se tratara. De hecho, en base a estas valoraciones profesionales
sobre la utilidad de conocer los resultados de dolor experimental, se disefid la parte
practica de la capsula formativa y se escogieron los casos mas elocuentes que forman
parte del Estudio 4. De la misma forma, para los familiares y las otras personas
investigadoras o participantes en el estudio, ser ellos mismos sujeto experimental les
permite conocer (ver en los videos) su propio perfil de respuesta (en acciones faciales,
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principalmente) lo que les da, primero, la garantia y confianza que el disefio
experimental cumple con aspectos éticos (no hace dano a los sujetos de estudio) y,
segundo, les otorga mayor comprension de la experiencia nociceptiva propia y ajena (se
establece un estandar interno). Asi, estamos constatando (Estudio 5) que las
observaciones del dolor en reposo o en movimiento de una persona de la que conocemos
su patron de respuesta son mas dirigidas, faciles, rapidas y fiables. Algunas de estas
consideraciones quedaron reflejadas ya en un capitulo de libro en un congreso clinico
de investigacion e intervenciones en contextos clinicos para la salud y el envejecimiento,
para destacar su valor en la mejora de las competencias profesionales en la enfermeria
geriatrica en la deteccion y evaluacion de dolor en personas con demencia (Moriana de
la Olla et al., 2017).

Por otro lado, como se discutira mds adelante, la representatividad de distintas zonas o
regiones geograficas de Europa (sur, centro y norte) era un requisito indispensable en la
validacion dado que es conocido que el dolor, como experiencia psicologica, mas alla de
lo propio como nocicepcion, estd modulado de forma compleja por la interseccion de la
biologia, la psicologia, la sociologia, el contexto y la propia cultura (Berkley et al., 2006;
Keogh, 2006; Mogil y Bailey, 2010). De ahi, a su vez, la importancia de que, a pesar de la
diversidad en estos factores aportada por cada uno de los paises participantes, se
encontraran elementos comunes y universales, que permitieran consensuar items y
criterios validos en estos entornos, de forma indistinta para pacientes de distintos
origenes y por profesionales que los evaluaran siendo ellos/as también de un origen
geografico/cultural distintos. Esta representatividad geografica fue también buscada en
el Estudio 1, en la que las tres rondas de encuestas intentaron recoger opinion
profesional en las diferentes comunidades auténomas, y fue solo la region sur la que no
se vid representada (recibimos respuesta, pero indicando la no participacion).

El factor sexo/género tanto en los sujetos de estudio (la mayoria de las personas que son
atendidas son mujeres por la mayor incidencia de demencias en ese sexo y accesibilidad
a los estudios) (Lapane et al., 2001; Pike, 2017; Rezanni et al., 2019) como en los
evaluadores (la mayoria de los evaluadores, excepto en Alemania, éramos mujeres)
quedd pendiente o limitado por el tamafio de muestra. Es una de las limitaciones de la
tesis, no poder abordarla desde una perspectiva de género. Hacerlo, hubiera sido
importante ya que son sabidas las diferencias de sexo/género a nivel nociceptivo y de la
propia experiencia psicoldgica y expresion del dolor, y en términos sociales como aboga
la nueva definicion del dolor (Raja et al., 2020) por parte de la IASP. Asi, la carga del
dolor es mayor, mas variada y mas variable en las mujeres que en los hombres (Cravello
et al., 2019). En cualquier caso, la comprensién de las diferencias de sexo/género en la
nocicepcion y el dolor en el envejecimiento es compleja, ya que ademas de las propias
diferencias en su incidencia en funcion de la tipologia, y si (segtin la ICD-11) se trata de
enfermedad o es sintoma de otra, intervienen factores bioldgicos (genética y hormonas
sexuales), psicoldgicos (emociones negativas, estrategias de afrontamiento), de estilo de
vida y socioculturales que cambian a lo largo de la vida de cada individuo (Berkley et
al., 2006; Keogh, 2006; Mogil y Bailey, 2010). En lo que respecta al proceso nociceptivo,
estas diferencias de sexo las hemos también constatado desde la investigacion preclinica
en envejecimiento normal y patoldgico tipo Alzheimer (Cafiete y Giménez-Llort, 2021).
Por otro lado, el sexo/género puede considerarse un factor facilitador de la observacion
y comunicacion no verbal, que no solo vienen dados por la experiencia profesional de
quien observa o el tiempo que hace que conoce a la persona, sino también por otras
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caracteristicas y competencias como la empatia, la compasion, la distribuciéon de roles
profesionales. Sin embargo, como se discutird en el Estudio 4, es el sexo/género de la
persona que expresa el dolor y no la del observador la que es importante para
determinar las diferencias debidas a este factor (Goller et al., 2022) y parece ser que la
concordancia de sexo/género entre paciente y profesional sanitario/a, etc también lo es.
En este sentido, hoy por hoy, la profesion sanitaria a cargo de las curas y cuidados, y en
el caso que nos ocupa, de la evaluacion y registro del dolor, continia estando
feminizada. En este aspecto, el Estudio 3 (Kunz et al., 2021) destaca por ese doble
ejercicio de validacion interna, cultural y por sexo/género, por parte del equipo aleman,
que era el que por su reconocida experiencia sustentaba el ‘estindar de oro’ y la
valoracion de los videos de todos paises fue realizada por un investigador y una
investigadora.

De la misma forma, con respecto a la complejidad intrinseca de evaluar distintas
tipologias de deterioro cognitivo y de demencias, que clinicamente son entidades
clinicas nosologica y etiologicamente distintas, sefialar la importancia del hecho que
pudieran tener denominadores comunes entre ellas e independientemente de la zona
geografica de procedencia (como fue en el caso de la demencia, que eran 6 personas de
Dinamarca, 18 de Alemania y 20 de Espana), pero distintivos frente a la expresion de la
experiencia dolorosa en personas controles, con envejecimiento normal (en cuanto a
afectaciones cognitivas) a su vez, también, de distinta procedencia. En un intento de
analizar esta complejidad, en el transcurso de la accién COST realizamos una revision
tedrica para actualizar el estado de los conocimientos cientificos a cerca del
procesamiento del dolor experimental del dolor en individuos con deterioro cognitivo
(ver Defrin et al., 2015). Alli, analizamos la respuesta al dolor en una amplia variedad
de trastornos neuroldgicos y neurodegenerativos en los que el deterioro cognitivo esta
normalmente presente. En general, los datos existentes sugieren que el procesamiento
del dolor estd alterado en la mayoria de los individuos con deterioro cognitivo, en
comparacion con controles emparejados cognitivamente intactos. La naturaleza precisa
de estas alteraciones varia con el tipo de deterioro (o condicién clinica asociada) y
también puede depender del tipo de estimulacion del dolor utilizada y del tipo de
respuestas al dolor evaluadas. Sin embargo, esta claro que, independientemente de la
etiologia del deterioro cognitivo, los pacientes perciben estimulos nocivos, con mads
evidencia de hipersensibilidad que de hiposensibilidad a estos estimulos en
comparacion con individuos cognitivamente intactos. Nuestro conocimiento actual de
los mecanismos neurobioldgicos que sustentan estas alteraciones es limitado, pero
puede mejorarse mediante el uso de modelos animales de deterioro cognitivo, que
también muestran alteraciones en la respuesta nociceptiva y su expresion conductual
(Giménez-Llort y Pick, 2017). Asi, al final de este apartado se discute también la
traslacion preclinica llevada a cabo en el contexto de la accion COST (Baeta-Corral et al.,
2015; Cafiete y Giménez-Llort, 2021). En cualquier caso, la investigacion clinica en
humanos puede nutrirse de las herramientas que se usan en investigacion basica o en
ambitos clinicos para animales, donde los indicadores conductuales son esenciales para
detectar y evaluar el dolor en especies con las que nos comunicamos de forma no verbal
(Giménez-Llort y Pick, 2017). Una mayor comprension del procesamiento alterado del
dolor experimental en el deterioro cognitivo facilitara el desarrollo de mejores enfoques
diagndsticos y terapéuticos para el dolor en personas con esta condicion clinica.
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5.2.1. Estudio 2, Observacional

Validacion de la escala observacional PAIC15 para evaluar el dolor
en personas con demencia, en entornos clinicos y sociosanitarios

El Estudio 2 presenta los resultados de la muestra espafiola en el primer estudio para
validar la escala PAIC15 realizado en un entorno europeo (de Waal et al.., 2020). Se
empezo investigando la concordancia entre observadores de un amplio conjunto de
items de dolor conductual (36 en total) reunidos en esa versién de investigacion de la
escala PAIC, consensuada internacionalmente, pero con el objetivo secundario anadido
de hacerlo considerando las diferencias transnacionales en este proceso. Los paises
participantes que acordaron hacerlo tenian que ser de zonas geograficas cardinalmente
distintas, y finalmente fueron: Paises Bajos, Serbia, Italia y Espana.

De los resultados de Espafia, ademds de lo comentado anteriormente y en el apartado
de resultados, se pueden hacer varias consideraciones mas:

Fiabilidad inter e intraobservadores

La primera, que el estudio de la fiabilidad inter e intraobservadores puso de manifiesto
que las valoraciones emocionales, del rictus, y en su conjunto las FACS o acciones
faciales eran menos fiables entre observadores, parecian ser menos objetivables y ello
justificaria los bajos porcentajes obtenidos en casi o todos los paises participantes. En
este caso, no sdlo la cultura sino también la propia apariencia facial debida a la vejez de
la estructura tisular puede acentuar las expresiones faciales o resultar un factor de
confusion a la hora de hacer la decodificacion (Kunz et al., 2008, Kunz et al., 2019) Por
ejemplo, la caida de la comisura de los labios da lugar al efecto llamado ‘de la boca
triste’, ya que no solo dibuja un rictus duro, sino que puede ofrecer una expresion triste
o cansada. La interpretacion de esa expresion puede ser dificil de objetivar. De hecho,
en sesiones previas, de entrenamiento, las expresiones faciales asociadas a emociones
recibian puntuaciones claramente distintas por parte de investigadoras (mujeres en ese
caso) de cultura latina (espafiola, italiana) de las que no lo eran (alemana, israeli,
holandesa). De forma inversa, que la fiabilidad entre el test y el retest fuese superior a
la de interobservadores, alerta de la necesidad de doble observaciéon en casos de duda o
que merecen especial atencidn, cualquiera que sea la razon. Aqui es importante sefialar
que mientras que el interobservador se referia a las puntuaciones otorgadas por dos
observadoras en el mismo momento y dia sobre un mismo sujeto, el intraobservador
hacia referencia a las puntuaciones otorgadas por parte una misma observadora, para
un mismo sujeto en el dia 1y en el 2 de observacion. Es por ello que la mejor puntuacion
en test retest hace referencia no solo a la estabilidad de criterio de la observadora, sino
que implica la estabilidad del propio estatus (con respecto al dolor) del paciente. Esto es
algo que, a priori y de forma intrinseca, puede ser mas heterogéneo que mediciones
realizadas al unisono por dos personas, en un mismo momento y sobre un mismo sujeto,
y que estan limitadas por sesgos asociados a su propia percepcion, sensibilidad y
subjetividad. Por otro lado, esto explicaria por qué, de entre todos los items, una
caracteristica facial menos transitoria como es la cara pélida podria favorecerse en el
test-retest y alcanzar los valores de 100-100 (como los que obtuvo) cuando se trata de la
misma persona la que emite el juicio de valor sobre ella. En relacién con ello, otra
limitacion importante es cudnto tiempo hace que la persona que realiza la observacion
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conoce al paciente. Para controlar el posible sesgo derivado de ella, se registrd el tiempo
de conocimiento del paciente y las parejas de observadoras se constituyeron en base a
una enfermera con experiencia (observadora 1) y una auxiliar de enfermeria
(observadora 2), pero ambas con un tiempo de conocimiento del paciente similar. En
realidad, este tiempo venia determinado, pues, por el tiempo desde su admision en el
centro y aunque podia variar entre pacientes, se intentd que fuera lo mas homogéneo
posible (alrededor de los 6 0 mas meses), tal como muestran los datos descriptivos de
esta variable.

Porcentajes de acuerdo

La segunda consideracion seria entorno a los valores bajos de acuerdo. Por ejemplo, los
items de "congelacion" y el de "apretar las manos" obtuvieron un 69% de concordancia
y mostraron también una baja concordancia entre evaluadores en los Paises Bajos. La
baja concordancia solo en la situacion de reposo obtenida en la poblacion espanola
podria entenderse como debida a la dificultad discriminativa asociada al contexto (es
mas dificil observar si alguien petrifica si estd en reposo o saber si la posicion de sus
manos es una accion de apretar las manos o no). Sin embargo, en los Paises Bajos, la baja
concordancia se dio en la situacion de movimiento. El cualquier caso, hubo coincidencia
en ambos paises en el bajo porcentaje de concordancia para éstos y otros items que
fueron considerados con ‘mediciones poco fiables” entre observadores. Asi, de forma
general, mientras que los items basados en movimientos corporales y vocalizaciones
tuvieron una buena fiabilidad, en algunos items de expresion facial la concordancia
entre observadores fue inferior al 70%. Teniendo en cuenta las observaciones realizadas
en los cuatro paises, los items "mirada triste", "labios apretados”, "mirada vacia”,
“desinterés" y "mirada tensa", tanto en observaciones en reposo como en movimiento,
fueron los que obtuvieron menos fiabilidad. Esto fue especialmente asi en los Paises
Bajos, donde el grupo de observadores era grande y su experiencia y educacién en el
uso de las escalas de observacion era bajo, algo que refleja en cierta manera la realidad
de muchos escenarios clinicos (Defrin et al., 2015). Y es justamente por ello que cobran
importancia los resultados del Estudio 1, sobre las necesidades expresadas por los
profesionales sanitarios acerca de su formacion y los del Estudio 4, donde se elaboro
una capsula formativa para dar respuesta a ellas.

En la literatura, existen evidencias solidas de que las respuestas faciales son validas para
medir el dolor y, por lo tanto, estos items son importantes en las escalas de observacion
(Lautenbacher & Kunz, 2017). Sin embargo, las respuestas faciales tienen una limitacién
intrinseca y es que, a menudo, son bastante sutiles y fugaces y, por lo tanto, las personas
que realizan la observacion podrian haber tenido mads dificultades para notarlas y
anotarlas durante la observacidén sin haber tenido un entrenamiento extensivo previo.
Con respeto a este punto, resulta interesante mencionar que uno de los dogmas de la
Accion COST fue la de trabajar en condiciones lo mas parecidas a la realidad actual
(Corbett et al., 2014; Defrin et al., 2015), es decir, en los que no se dieran las
circunstancias ideales u dptimas por parte del profesional de la salud en cuanto al
conocimiento, confianza y uso previo de las escalas observacionales. Una realidad tal
como quedo reflejada en el Estudio 1, en la encuesta europea (Zwakhalen et al., 2018) y
en el Estudio 4.

Al mismo tiempo, y como contrapunto, hay que tener en cuenta que los elementos
faciales demostraron ser especialmente valiosos para clasificar el dolor porque estaban
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casi libres de efectos de suelo y se utilizé una gran variedad de categorias para describir
el comportamiento. Sin embargo, en tanto que un mayor nimero de categorias conduce
a una reduccién del acuerdo, se considera que el entrenamiento es necesario para
calificar los items, especialmente cuando se trata de calificar el dolor usando varias
categorias de severidad. De ahi la importancia de los cambios registrados en el pre-post
test del Estudio 4, donde la relevancia dada por los profesionales a las FACs fue absoluta
después de la capsula formativa, alcanzando valores estadisticos significativos a pesar
de la limitacion estadistica debida al tamafio de muestra (niimero de participantes). De
la misma manera, en las dos encuestas, la nacional espafiola (Estudio 1) y la europea
(Zwakhalen et al., 2018), los profesionales sanitarios constataron la necesidad de
formacion y entrenamiento. Asi, en la aportacion cientifica de las enfermeras
participantes en este Estudio 2 (Moriana de la Olla et al., 2017) sobre ‘la mejora de las
competencias profesionales en la enfermeria geriatrica en la deteccion y evaluacion de
dolor en pacientes con demencia’ se menciona explicitamente que la ganancia en
conocimiento tras la participacion en la investigacion de la COST-Action TD-1005 venia
dada, en muchos casos, por confirmar (su valor clinico) y optimizar las observaciones
(centrarse en los items relevantes). Finalmente, y en relacion con el Estudio 3, en la
validacion de la escala PAIC en diferentes tipos de deterioro cognitivo, se discutira en el
siguiente apartado el valor de las acciones faciales como items mas sensibles para
discriminar el DID del resto de los escenarios clinicos, tal como luego ha demostrado
también un estudio del equipo israeli que lo aborda y caracteriza en mas detalles (Defrin
et al., 2021).

Analisis factoriales

Los andlisis factoriales encontraron que los items individuales podian agruparse en seis
componentes subyacentes. En paralelo al alto nivel de acuerdo obtenido, el primer
componente se denomind "expresion vocal del dolor" y agrupd en su mayoria a
elementos vocales, mientras que en el tercer componente casi la mitad de los items eran
de movimientos corporales, por lo que se denominé con este mismo nombre. El
componente "defensa vocal', estaba formado por dos elementos vocales, un
movimiento corporal y un elemento facial. Por otro lado, los items faciales se agruparon
en tres componentes que denominamos "descriptores anatomicos de la cara”, "tension"
y "falta de afecto". Este analisis factorial fue congruente con estudios del equipo aleman
(Lautenbacher et al., 2017) focalizados en los items faciales, donde se hallaron dos
componentes que denominaron "descriptores anatémicos" y "falta de afecto” por lo que,
dada su similitud, se decidiéo adoptar la misma terminologia, aunque la carga de
algunos de los items les hacia estar agrupados en otro componente. Esto altimo nos
obliga a mencionar una limitacién constatada, asociada al constructo, y es que no todos
los factores son replicables y por tanto podria ser que no fueran estables, y no todos los
ftems son universales. Esta es, de hecho, una de las conclusiones del andlisis factorial
de la escala PACSLAC-D (Zwakhalen et al., 2007) con 24 items y tres componentes
finales. En su trabajo, los autores proponen que los items de las FACs, acciones faciales,
serian mds universales, mientras que otros mas sociales-emocionales, como el estado de
animo, la agresividad y la agitacion, podrian ser mas especificos para pacientes con
demencia. Seguin esto, los factores 1 y 2 de este Estudio 2, sobre la expresion vocal del
dolor y los descriptores anatomicos faciales, respectivamente, harian referencia a dolor
en general y serian mas especificos de la expresividad del dolor, de una (vocal) u otra
(facial) manera. Por otro lado, los items de movimiento incluidos en este primer
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componente tendrian un valor mas universal que el de aquellos items de movimiento
que constituyen el componente 3 de defensa, que serian mas propios de escenarios
clinicos de demencia. Y lo mismo ocurriria con los componentes de la ‘falta de afecto’.
Una contribucion, en este caso del equipo holandés (van Dalen-Kok et al., 2018), acerca
de esta validez de constructo, llevo también a considerar la necesidad de otros estudios
de validacion que permitieran identificar los items que reflejan dolor en general, dolor
u otras formas de angustia en la demencia. En su conjunto, la necesidad de indagar
sobre las acciones faciales, en distintos tipos de deterioro cognitivo, y en distintos
paises, condujo al segundo estudio de validacidn, Estudio 3, que fue de evaluacion del
dolor de tipo experimental (mecanico).

Limitaciones del Estudio 2

Finalmente, seria interesante resaltar la consistencia de los resultados, a pesar de las
limitaciones del estudio derivadas de pequefias variaciones metodologicas del estudio
multicéntrico ya que se planificd para que se llevara a cabo en las condiciones reales
(‘real settings’) de la practica diaria de cada uno de los paises participantes,
preponderando asi los datos agregados que la comparacion de datos por paises. El ‘real
setting’ también impuso una limitacién importante, que fue la de que para poder contar
con el maximo tamafo de muestra (190 personas) la parte del analisis factorial tenia que
restringirse a la situacion en la que todos los participantes pudieran aportar datos, que
fue el caso del reposo (Italia no tenia observaciones en movimiento) y la situacion de
reposo era también la mas estandarizada entre los paises. Aun asi, tal como se ha
comentado, hubo efectos suelo en algunos items, ya que no podian observarse por
tratarse de situaciones de reposo, pero de personas tumbadas en la cama o sentadas en
una silla. Es posible que en un analisis factorial de los items durante el movimiento se
obtuvieran resultados diferentes.

Esto es importante, porque la evaluacion en la practica diaria se realiza generalmente
mientras se prestan cuidados de enfermeria (Zwakhalen et al.,, 2018). Ademas,
estdbamos mads interesados en los datos agregados, no en la comparacion de datos entre
paises. Por otro lado, las variaciones en la situacion de movimiento también pueden
generar un sesgo. Aunque algunas eran parecidas a la que tuvimos aqui en Espana, que
junto a Serbia y Paises Bajos aprovechamos los escenarios fisicos para simular
actividades habituales como la deambulacion por un pasillo de una sala a otra, en estos
otros dos paises se realizaron observaciones también en transferencia de la cama a la
silla 0 a una silla de ruedas, o reposicionamiento en la cama. El nimero de observadores
y si éstos eran los mismos (como en Espafia y Serbia) o no en ambas situaciones (de
reposo y movimiento) lleva implicito un sesgo a nivel de fiabilidad entre observadores
y en el test-retest comparativo entre las dos situaciones. Lo mismo ocurre con el perfil
profesional de los observadores y el grado de experiencia en el uso de escalas de
evaluacidon del dolor. Asi, mientras las observadoras espafiolas eran enfermeras de
geriatria y conocian al 96% de los pacientes desde hacia varios meses, en Italia (por
poner un ejemplo) las observaciones fueron realizadas en diferentes hospitales por tres
médicos, un auxiliar de enfermeria y ocho psicdlogos con distintos grados de
experiencia en el uso de escalas del dolor en la practica diaria, y el 56% los observadores
no conocian a los pacientes o los conocian desde hacia menos de un mes (32%). Otras
caracteristicas, de tipo sociodemografico, como la variaciéon en la edad o el ratio por sexo
de los pacientes, podrian también sesgar los resultados. En el caso del nivel de severidad
de la demencia, variaba un poco entre paises, con una puntuacion de 4,6 a 6,1 (modera

79


file:///D:/TESIS/https%20:/doi.org/10.2147/cia.s144651
https://doi.org/10.1007/s00482-018-0290-x

a severa, respectivamente), y la mayoria de los pacientes padecian enfermedad de
Alzheimer, salvo en Italia, donde la demencia vascular. Como se ha comentado antes, y
también en base a estas limitaciones, los datos agregados se preponderaron frente a la
comparacion de datos por paises.

Finalmente, comentar aspectos metodoldgicos de tipo técnico para la optimizacion de
datos y analisis que también pueden conllevar sesgos:

Primero, en el Estudio 2 las observaciones para evaluar el dolor se realizaron en directo,
de forma inmediata al evento de observacidn y so6lo se uso el video cuando hubo que
recurrir a €l en algunos casos excepcionales para hacer una verificacion. Sin embargo,
en los Estudios 3, y especialmente en el Estudio 4, algunas observaciones se realizaron
en base a videos, no en directo. Con respecto a ello, es interesante también sefialar que
en el Estudio 3, el coeficiente de correlacion intraclase obtenido del analisis de las
observaciones en video del equipo aleman y las realizadas en video en los lugares de
origen después de haber hecho la observacion en directo fue excelente, en todos los
casos, pero especialmente en Espana. Por tanto, se podria decir que la observacion en
video puede tener la misma precision tanto si se tiene conocimiento previo de la
realizacion en directo de la prueba como si no es asi. Ello no significa, sin embargo, que
la observacion en directo y en videos sean perfectamente equivalentes. Por otra parte,
en la fase formativa (Estudio 4) trabajar con videos supone no sélo un recurso
excepcional (preserva a las personas mayores) sino también una ventaja para asegurar
el entrenamiento hasta alcanzar criterio. En este contexto, ademas, se parte de una
seleccion de casos que cumplen con requerimientos de madxima capacidad de
observacion y en cuanto a objetivos, que reducen al minimo las limitaciones asociadas
a la vulnerabilidad del material grabado en cuanto a integridad, nivel de definicidn,
claridad y nivel apropiado de encuadre de la imagen y el audio (para las
vocalizaciones), etc. En este sentido, se han desarrollado dispositivos de monitorizacién
(zenital) de las personas mayores en salas y aplicaciones para mdviles como el ePAT
(electronic Pain Assessment Tool) de reconocimiento de vocalizaciones y 9 acciones
faciales, en tiempo real (y duracion de solo 10 segundos) aplicando la altima tecnologia
en reconocimiento facial para su optimizacion y un buen diagnodstico diferencial (Atee
et al., 2017)

En segundo lugar, a nivel estadistico, para maximizar el nimero de observaciones a
analizar, se optd por recodificar las puntuaciones perdidas a 0 para los analisis sobre el
nivel de acuerdo entre evaluadores y entre evaluadores, como si no se mostraran los
items o comportamientos. Esto podria no ser asi, y esta ‘correcciéon hacia la baja” pudo
suponer que los porcentajes calculados podrian haber estado estimados por debajo de
su valor real. En cualquier caso, la correccion a la baja da lugar a escenarios estadisticos
mas exigentes que si fuera en sentido contrario. En tercer lugar, otra cuestién a nivel de
datos, es que el nivel de acuerdo puede dar una falsa impresion de buena fiabilidad.
Este es especialmente el caso en el andlisis de sensibilidad, en el que, para optimizar el
analisis, después de usar la escala normal, dicotomizamos las puntuaciones. En
realidad, resulta curioso que tanto en el Estudio 1 como en el Estudio 4, las preferencias
de los profesionales sanitarios acerca de como registrar el dolor, en muchos casos (32%
y 27,3%, respectivamente) aparece este modo de simplificacion dicotémica de
presente/ausente.

80


https://doi.org/10.1159/000485377
https://doi.org/10.1159/000485377

5.2.2. Estudio 3, Experimental

Validacion de la escala observacional PAIC15 para evaluar el
dolor en personas con deterioro cognitivo, especialmente
demencia

La expresion facial es un aspecto clave en las escalas observacionales desarrolladas para
mejorar la evaluacion del dolor en individuos con deterioro cognitivo. Aunque estas
escalas se utilizan en todo el mundo en diferentes regiones y con distintos tipos de
deterioro cognitivo (Herr et al., 2019), se sabe todavia poco sobre como estos factores
podrian influir en la evaluacion observacional del dolor.

En el Estudio 3 comparamos la evaluaciéon del dolor entre individuos (que
experimentaban dolor experimental) de distintos paises europeos y de un pais de Asia
occidental (Israel) asi como con distintos tipos de deterioro cognitivo. En general, las
diferencias entre paises fueron insignificantes; este fue el caso tanto de los individuos
que expresaban dolor facialmente (codificacion; esto sdlo se investigo en el caso de los
individuos con demencia) como de los observadores que juzgaban las expresiones
faciales de dolor (decodificacion). Solo el tipo de deficiencia cognitiva tuvo un impacto
sustancial en la codificacion facial del dolor, con individuos con deficiencia intelectual
del desarrollo (DID) (todos ellos de Israel) que mostraron respuestas faciales mas
fuertes al dolor experimental.

Codificacion y decodificacion del dolor: Diferencias entre paises

Las diferencias interculturales son evidentes en muchos aspectos del comportamiento
humano. Concretamente, en lo que respecta al dolor, se ha observado que la cultura
interactia con la sensibilidad a los estimulos nocivos (p. €j., la sensibilidad al dolor) (p.
€j., (Rahim-Williams et al., 2012) y con las actitudes y expectativas hacia el dolor cronico,
sus expresiones y posibles remedios (Al-Harthy et al., 2018; Campbell y Edwards, 2012).
Se espera pues una compleja interseccion de la contribucion bioldgica, psicoldgica y
cultural en las diferencias étnicas en la respuesta al dolor experimental (Rahim-
Williams et al., 2012) y, en consecuencia, la necesidad de diversidad en su investigacién
no solo para las acciones faciales (Dildine y Atlas, 2019; McDuff et al., 2017), sino
también para los movimientos corporales (Ekman, 1977). Sin embargo, atn se
desconoce, de manera especifica, si la cultura y los factores asociados, como el idioma,
también afectan a la codificacion facial del dolor. En este sentido, la participacion de
Espafa puede considerarse clave y el objetivo de consenso internacional de la Accidon
COST cobra aqui un especial sentido. Esto es asi porque la mayoria de los estudios en
las respuestas faciales al dolor han sido realizadas en muestras homogéneas cultural,
étnica y lingliisticamente del norte de Europa y América del Norte, y faltan estudios
que hayan comparado las respuestas faciales al dolor entre individuos de mas origenes
heterogéneos (Dildine y Atlas, 2019). Por tanto, el Estudio 3, comparativo, fue el primer
intento para investigar si la codificacion facial y, especialmente, la decodificacion del
dolor diferia entre pacientes y observadores de un pais nérdico (Dinamarca), uno
central occidental (Alemania) y dos paises mediterraneos europeos (Italia y Espafia), asi
como de un pais de Asia occidental (Israel).
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Los datos del Estudio 3 sugieren que las diferencias interregionales podrian ser
insignificantes para el proceso de decodificacion de calificacion de las respuestas
faciales al dolor. Esto quedd indicado por las altas puntuaciones de confiabilidad entre
evaluadores entre los observadores de Alemania (que calificaron todos los videos
utilizando los descriptores faciales del PAIC y que sirvieron como una especie de
"estandar de oro", dada la experiencia del centro en la decodificacion de expresiones
faciales) y los observadores. de los otros paises. Ademas de observar la confiabilidad
clasica entre evaluadores, también comparamos las puntuaciones generales de
observacion entre los observadores alemanes y los observadores de otros paises
utilizando pruebas t para investigar si la magnitud de las puntuaciones podria diferir.
Descubrimos que los observadores alemanes calificaron las magnitudes de las
respuestas faciales de manera muy similar a los observadores de otros paises,
especialmente en el caso de las muestras espariolas, que fueron las que alcanzaron el
valor mas alto de CCI. Por lo tanto, incluso la magnitud de la puntuacion de los distintos
descriptores faciales fue muy estable a pesar de incluir regiones muy diferentes en toda
Europa. La tnica diferencia significativa que se encontr¢ fue entre los observadores
alemanes y los observadores israelitas. Los observadores de Israel alcanzaron
puntuaciones de observacion ligeramente mas altas en comparacion con los
observadores alemanes. Al calcular el tamano del efecto para esta diferencia de grupo,
sOlo se produjo un pequeno efecto (d de Cohens = 0,25). Por lo tanto, incluso esta
diferencia interregional parece ser insignificante.

Con respecto a las diferencias regionales en el proceso de codificacion facial del dolor,
comparamos las puntuaciones totales de los descriptores faciales de individuos con
demencia de tres paises diferentes (norte, centro y sur de Europa). Sélo se pudieron
comparar los individuos que padecian demencia entre paises, es decir Dinamarca,
Espafia y Alemania, porque los otros tipos de deterioro cognitivo (EH y DID) solo se
evaluaron dentro de un pais (Italia y Israel, respectivamente). La razon principal para
esta ultima circunstancia es que en ambos paises se cuenta con una cohorte excepcional
de estos escenarios clinicos, siendo grupos de investigacion de referencia en ellos.
respectivamente.

Asi, en los andlisis de las acciones faciales en las personas con demencia, encontramos
respuestas muy comparables entre intensidades de presion experimentales que no
difirieron significativamente entre los tres paises. Por lo tanto, los datos del Estudio 3,
que por limitacion del tamafo de muestra podrian considerarse propios de un estudio
piloto, sugieren que la codificacion facial del dolor en personas con demencia no parece
estar marcadamente influenciada por las diferencias regionales entre los diferentes
paises europeos. Este hallazgo puede parecer sorprendente, dado que se ha demostrado
que las diferencias culturales desempefian un papel en las expresiones faciales (Ekman,
1977; McDuff et al., 2017, Matsumoto, 1990), que se deben a reglas de visualizacion
especificas de cada cultura, que regulan la forma en que expresamos las emociones y el
dolor. Sin embargo, hallazgos recientes han sugerido que la influencia de la exhibicién
social aprendida disminuye en personas con demencia (Lautenbacher y Kunz, 2017).
Junto con el deterioro neurodegenerativo de las estructuras frontales, la regulacion
socialmente aprendida de las respuestas faciales al dolor parece disminuir en la
demencia (Bunk et al., 2021) y, como consecuencia, los individuos con demencia
parecen expresar mas facialmente el dolor de manera “sin filtrar” en comparacion con
los controles cognitivamente intactos. Por lo tanto, es posible que las diferencias
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transculturales en la codificacion facial del dolor sean de menos relevancia (como lo
indican los datos del Estudio 3) en individuos con demencia, que pierden cada vez mas
su regulacion social del comportamiento. El Estudio 2, también multicéntrico con
personas mayores con demencia también contribuye a esta consideracion.

Codificacion facial del dolor: Diferencias entre diferentes tipos de alteraciones
cognitivas

La mayoria de las escalas observacionales de evaluacion del dolor se han desarrollado
para personas mayores con demencia (Herr et al., 2019). Esto también es valido para la
escala PAIC, donde las pruebas psicométricas se realizan principalmente en grandes
muestras de personas con demencia (Kunz et al., 2020, y Estudio 2, de Waal et al., 2020).
Sin embargo, en otros tipos de deterioro cognitivo también se producen alteraciones
cognitivas que dificultan la autoevaluacion del dolor y, por lo tanto, requieren escalas
observacionales de evaluacion del dolor (Defrin et al.,2015). Sin embargo, hasta el
momento faltan comparaciones directas de las conductas de dolor no verbal entre
individuos con diferentes tipos de deterioro cognitivo.

Dado que utilizamos el mismo protocolo de dolor experimental estandarizado,
pudimos comparar directamente las respuestas faciales provocadas entre diferentes
tipos y diferentes grados de deterioro cognitivo (DCL, demencia, EH, DID y controles
cognitivamente sanos). Descubrimos que, en todos los grupos, las respuestas faciales
indicativas de dolor aumentaron en todas las intensidades del dolor por presion. Por
tanto, los descriptores faciales de la escala PAIC parecen reflejar validamente diferentes
intensidades de dolor, independientemente del tipo o grado de deterioro cognitivo.
Ademads, la mayoria de los grupos mostraron grados comparables de respuestas
faciales, con una sola excepcion que fueron las personas con deterioro intelectual del
desarrollo (todos procedentes de Israel) que, de forma estadisticamente significativa,
fueron facialmente mas receptivos que todos los demas grupos.

Para investigar si este aumento en DID se debid a un aumento general en las respuestas
faciales 0 mas bien a un aumento en ciertos descriptores faciales, se realizé un analisis
mas detallado de comparacion entre grupos de los seis descriptores faciales, a nivel
individual. Ello permiti¢ detectar que eran sobre todo los descriptores mas anatémicos,
como "estrechar los 0jos", "cerrar los ojos" y "abrir la boca", aumentaron notablemente
en este grupo. Curiosamente, los descriptores faciales antes mencionados también han
demostrado ser indicativos de dolor clinico (Kunz et al., 2019). Por lo tanto, no son
muecas inespecificas o simplemente una expresion subjetiva de dolor lo que llevo a
mayores puntuaciones, sino un aumento en los movimientos de los muisculos faciales
especificos del dolor. Se descartd también que este aumento fuera debido a un efecto de
la edad, porque la intensidad de las respuestas faciales al dolor no cambia con ella
(Kunz et al., 2008) y los resultados se replicaron frente a controles de su misma edad y
pais (Defrin et al., 2021). Con respecto a los aspectos de aprendizaje social, es posible
pensar que no haber aprendido nunca estas reglas de visualizacién hace que las
personas con DID sean mucho mas expresivas y sin filtros, en comparacion con las
personas mayores con deterioro cognitivo, que aunque su regulacion aprendida pueda
estar ahora afecta, la aprendieron en su momento.

En lo que respecta a los datos de la demencia, recogidos en Dinamarca, Espafa y
Alemania, los items 1, expresion de dolor y 2, cefiudo/a, fueron los tinicos en superar la
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puntuacién individual media de 0,5, y junto con el item 6, boca abierta son los que
tuvieron una tendencia al aumento con respecto a los controles, mientras que en los
otros items (3, ojos entrecerrados; 4, ojos cerrados; y 13, se le ve tenso/a) la tendencia fue
a disminuir. Por tanto, comparten con las personas con DID la apertura bucal, pero se
distinguirian de ellas por centrar la expresividad en el cefio en lugar de hacerlo cerrando
los ojos. A pesar de que, como se ha mencionado, los otros grupos de deterioros
mostraron grados comparables de respuestas faciales, en algunos items podria intuirse
la existencia de un ‘continuum cognitivo” control-DCL-D, con tendencia al aumento en
items 1 (expresion dolor), 2 (cefiudo/a), 6 (boca abierta), y disminucion en otro (13, se le
ve tenso/a), que aunque especulativo seria interesante de estudiar salvando la principal
limitacion del presente estudio que fue el tamafio de muestra y que no habia controles
representativos de cada pais.

Limitaciones del Estudio 3

En el Estudio 3 y el anterior, Estudio 2, la representatividad geografica de los estudios
multicéntricos se centrd en cinco y cuatro paises, respectivamente, de entre los que
participaban en el GT5 de investigacion (Defrin et al., 2015) de la propia Accion-COST,
y aunque la evaluacidn se hizo de regiones europeas geograficamente distantes, no
puede afirmarse que los estudios recopilen y analicen toda la posible heterogeneidad
existente. El valor que tienen, como se discutio antes, es que la mayoria de los estudios
previos son en muestras homogéneas, y del norte de Europa y América (el 87% de los
estudios son de Alemania y Canada, mas concretamente) y en otros hay omision de
informacion demogréfica (Dildine y Atlas, 2019). En este sentido, no evaluamos
sistematicamente los antecedentes étnicos y culturales de los participantes y, por lo
tanto, no podemos excluir que algunos participantes en cada pais difieran en sus
antecedentes culturales. Por otro lado, por la propia dificultad de reclutamiento y
fragilidad de las poblaciones de estudio, los tamafios de muestra fueron pequenos, lo
que también limita la generalizacién de los hallazgos, sobre todo en lo que respecta a
posibles ‘falsos negativos’ y el hecho que los tamafios de muestras no fueran los mismos
entre paises, no permitio comparar los efectos del pais versus el diagndstico. Esto podria
ser especialmente asi para la EH y el DID ya que eran aportados por un solo pais y por
tanto, ello podria suponer que la comparacion entre tipos de diagndstico se ve
confundida por el pais de origen de los participantes. De la misma manera, no todos los
paises tenian controles propios y en cualquier caso, la valoracién cognitiva con las
herramientas utilizadas era negativa, pero no se descarta que pudieran tener
afectaciones cognitivas propias del declive cognitivo asociado a la edad. En tanto que
la edad de las personas controles fue inferior a las de objeto de estudio (como ocurre en
la mayoria de los estudios clinicos aun cuando se intenta cotejar por edad) la influencia
del declive se considera que, de haberlo, estaria minimizado a nivel de probabilidades.
En cualquier caso, el tamafio de muestra de demencia fue, entre todas, la mayor, y por
parte de Espafia, conto con sus propios controles.

Asi como se ha discutido del Estudio 2, las pequenas variaciones metodoldgicas entre
paises pueden implicar un sesgo. Asi, aunque utilizamos un protocolo de dolor
estandarizado, desarrollado y practicado de forma conjunta en reuniones de trabajo
para consensuarlo, hubo cierta heterogeneidad entre los estudios con respecto al tipo
de escalas de calificacion utilizadas (p. ej., Israel es el tinico pais que utiliza una escala
de calificacion piramidal) y con respecto a al idioma en el que se utilizo el PAIC (algunos
paises utilizaron el PAIC en su lengua materna, mientras que otros utilizaron la versién
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original en inglés). El esfuerzo en validar las escalas en otros idiomas empieza ya a ser
tangible, y la escala PAIC15 estd ya disponible en varios idiomas
(German, French, Danish, Dutch, Italian, Spanish, Chinese, Japanese, Arabic, Portuges
e (Brazil) y en trabajos posteriores, se ha validado en su traduccion al arabe (Defrin et
al., 2021) y al coreano (Lim et al., 2022).

Asi como en el Estudio 2, las observaciones se hicieron en situaciones de reposo y
movimiento, en este Estudio 3, hubiera sido adecuado también hacerlo en ambas. De
hecho, para el uso de escalas de observacion en la practica clinica, es importante aplicar
estas escalas en situaciones de transferencia o movimiento, dado que aqui aumenta la
probabilidad de sensaciones dolorosas que provocan mayores respuestas faciales (Lin
et al., 2011). Esta consideracion se tuvo en cuenta en el Estudio 4, en la elaboracion de
la capsula formativa, en la que los profesionales de enfermeria fueron entrenados con
casos en ambas situaciones. De hecho, en el Estudio 1, mas de la mitad de los
profesionales encuestados coincidian en que el registro del dolor debia hacerse en
situaciones que incluyeran reposo y movimiento, y en el Estudio 4 esta respuesta se
obtuvo de forma mas mayoritaria aun.
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5.3. Educacion y formacion - Estudio 4

Estudio 4. Educacion sobre los retos para evaluar el dolor en el deterioro
cognitivo, especialmente en las demencias y formacion sobre el uso de la
escala observacional PAIC15

Sobre las necesidades y la relevancia

Entre las razones que explican la infra deteccion y el insuficiente tratamiento del dolor
en la demencia se encuentra no solo la dificultad para detectar el dolor en pacientes con
escasa o nula capacidad para expresarlo verbalmente, sino también la escasez de
actividades de formacion profesional al respecto (Achterberg et al., 2013). Esta segunda
razon es una queja reportado consistentemente por los profesionales de las ciencias
sociales y de la salud cuando refieren su insatisfaccion en torno a la escasa oferta
formativa, especialmente en formacion continuada especifica para la valoracion del
dolor en la demencia (Corbett et al., 2014a, Liaio er al., 2023) asi como en las dos
encuestas de la Accion COST (europea, Zwakhalen et al., 2018, y espariola, Estudio 1,
Giménez-Llort et al., 2020).

En la encuesta espaniola (Estudio 1), las dificultades relacionadas con los instrumentos
de observacidn se identificaron en tres niveles, a saber, la persona mayor con deterioro
cognitivo, especialmente demencia; los conocimientos profesionales y los propios
instrumentos. Sin embargo, de todos ellos, el dolor en el deterioro cognitivo severo fue
el problema que suscitd mas preocupacion. Otros retos descritos por los participantes
en la encuesta espafiola fueron 1) la ausente o pobre comunicacion verbal y nivel de
comprension en condiciones tan severas; 2) la escasa disponibilidad de tiempo para la
evaluacion y monitorizacion del dolor enfrentada a herramientas poco factibles y que
consumen mucho tiempo; 3) la falta de educacion especializada en dolor y el pobre
conocimiento de herramientas especificas para esta poblacion; 4) las pobres
herramientas estandarizadas y su pobre fiabilidad sobre todo para el deterioro cognitivo
severo. Ademas, se identifico la presencia de factores de confusion, una falta general de
directrices y recomendaciones, y una escasa concienciacion entre los profesionales
sanitarios, de acuerdo con la comunidad sanitaria internacional (Liao et al., 2023). Los
profesionales espafioles previeron orientaciones futuras para ayudar a los profesionales
a mejorar la evaluacion del dolor en estas poblaciones (Estudio 1) en consonancia con
las aconsejadas desde otros paises de la UE (Zwakhalen et al., 2018, Liao et al., 2023]. La
formacion sobre el dolor, especializada para personas mayores con demencia, fue
priorizada por un tercio de los participantes en la encuesta. Por ello, la formacion de los
profesionales se considera uno de los pilares fundamentales para mejorar la deteccion y
el tratamiento del dolor en la poblacién mayor con demencia (Bravell, 2017). Con ello,
el manejo del dolor en estos pacientes, especialmente en aquellas fases en las que la
comunicacion verbal es muy deficiente o ya imposible, podria mejorarse con el uso de
escalas conductuales con validez especifica para dichos escenarios clinicos, como seria
el caso de la escala PAIC15. Los avances serian mayores si el conocimiento de la
existencia de estas herramientas se acompanara de una buena formacion profesional
para su uso (Corbett et al., 2014a).
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Cuando los autoinformes no son fiables, es preferible utilizar también escalas basadas
en las evaluaciones de observadores. Las escalas para tipos especificos de dolor
requieren no solo conocimientos generales sobre el dolor, sino también experiencia
especifica, que debe proporcionarse junto con el instrumento de evaluacién. Es por ello
que en el Estudio 4, el mdédulo formativo compuesto por los principios basicos y la
formacion practica para observar, detectar y valorar expresiones faciales, vocalizaciones
y movimientos corporales es una propuesta factible para empezar a abordar las
necesidades formativas del colectivo profesional que cuida y atiende a esta poblacion
anciana.

Por ultimo, es importante senalar que en el actual informe de la OMS Cuidados a largo
plazo para personas mayores (WHO, 2024) el dolor puede encontrarse en varios temas
de educacién y formacion para cuidadores y también para trabajadores de cuidados a
largo plazo (véase el anexo 6, tablas A6.1. y A6.2. de WHO, 2024, respectivamente), que
incluyen formacion en cuidados de personas que viven con demencia, tratamiento del
dolor y cuidados paliativos, incluidos los cuidados al final de la vida. Entre las
descripciones resumidas que aportan argumentos, se ofrecen afirmaciones claras como
las siguientes: "Los cuidadores se enfrentan a numerosos retos a la hora de gestionar el
dolor debido a las complejas afecciones crénicas comunes en las personas mayores y a
las diversas intervenciones para disminuirlo. Deberian ser capaces de comprender la
naturaleza multidimensional y subjetiva del dolor, que puede influir en una relacion
positiva de la diada, y mejorar sus conocimientos y su autoeficacia para el tratamiento
del dolor, especialmente en situaciones de cuidados paliativos y al final de la vida".
Asimismo, "los cuidadores deben recibir formacion para reconocer las fuentes del
sufrimiento, lo que implica comprender cuestiones que van mas alla de los sintomas
fisicos. Pueden aprender a ayudar a las personas mayores a vivir lo mas activamente
posible hasta la muerte, prestando atencion a sus necesidades y prioridades especificas
(por ejemplo, el alivio del dolor)". En el informe, también se detallan los puntos clave y
las acciones para la educacion y la formacion de los cuidadores y de los trabajadores
sanitarios. Curiosamente, el documento se refiere al dolor como una de las fuentes de
los sintomas conductuales en la demencia "Los cuidadores pueden participar en el
equipo multidisciplinar describiendo los sintomas y buscando las causas de los

sintomas conductuales, como el dolor, la enfermedad, el malestar, el hambre y la
soledad".

Sobre las capsulas formativas

Paralelamente a la validacion e implantacion de herramientas, en nuestro caso, la escala
observacional PAIC (Estudio 2, de Waal et al., 2020, Estudio 3, Kunz et al., 2021), surge
la necesidad de desarrollar unidades de formacion continuada que permitan mejorar las
competencias profesionales de los equipos sanitarios de una forma sencilla y rapida,
dadas sus fuertes limitaciones de tiempo. Por otro lado, estas unidades de formacion
deben ser activas y tener objetivos concretos y medibles en cuanto a sus resultados. Para
ello, es necesaria una planificacion basada en las necesidades profesionales detectadas,
con el fin de mejorar los conocimientos, las habilidades y las actitudes de los
profesionales ante el avance del conocimiento (Domingo-Coscollola y Graells, 2011).
Estas medidas se abordan de forma flexible, con itinerarios formativos que rompen las
barreras espaciotemporales y, por tanto, posibilitan que los contenidos sean accesibles
a un mayor namero de personas. Los métodos y herramientas didacticas sientan las
bases del micro y meso aprendizaje, tal y como propone Hug (Hug, 2005, 2012). Este
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enfoque implica el uso de "cdpsulas de formaciéon" para abordar las necesidades
inmediatas de formacion en el cuidado de personas mayores con demencia. La
formacion se realiza inicialmente de forma presencial, pero también puede adaptarse a
formatos digitales, incluida la ensefianza en linea o semipresencial. Asi, las "capsulas de
formacion" constituyen actividades formativas breves, muy centradas y practicas que
pretenden ser de aplicacion inmediata de forma clara y directa. La 'capsula formativa'
se planifica en base a un tema concreto sobre el que se quieren consolidar conocimientos
y practicas, para la posterior generacion de competencias clave que puedan ser
utilizadas en el dia a dia (Hug, 2012).

Sobre el disefio

Basandose en las directrices de micro aprendizaje propuestas por Hug (Hug, 2012) se
desarrollaron herramientas diddcticas para llevar a cabo una sesion tedrico-practica en
forma de "cdpsula formativa" sobre la evaluacion de casos de "dolor en la demencia". El
objetivo principal era conseguir de forma rapida y eficaz: 1) La adquisicion y unificacion
de criterios de reconocimiento de los tres elementos de la comunicacién no verbal en los
que se basa la escala PAIC: Expresiones faciales, movimientos corporales y
vocalizaciones;. 2) La identificaciéon de estos componentes en casos clinicos que
demuestren su validez para el diagnostico diferencial, superando factores
intrinsecos/extrinsecos de confusion (es decir, expresion facial y postura en la vejez,
ruidos ambientales, etc.); 3) La aplicabilidad en el entorno clinico en situacion de reposo
y transferencia (desplazamientos de silla a silla o de silla a cama, por ejemplo).

La capsula formativa se impartio de forma oral, con el apoyo de presentaciones en video,
lo que la hizo facilmente adaptable a videoconferencias y otros formatos digitales. Los
elementos clave para apoyar el proceso de formacion se identificaron y estructuraron en
un formato flexible de llevar a cabo y adaptable a diferentes perfiles profesionales
sanitarios. En el practicum, a través del ensayo-error, los participantes aprendieron a
observar, detectar y valorar los diferentes items de la escala PAIC. Ademads, la
evaluacion pre-post permitié al profesional disponer de forma inmediata y auténoma
de evidencias tangibles del nivel de logro de las competencias adquiridas en diferentes
ambitos. La capsula formativa permitid, en una sesion de 3 horas, conocer el uso actual
de las escalas de valoracion del dolor, sus limitaciones en pacientes con deterioro
cognitivo y las necesidades asistenciales en diferentes ambitos geridtricos. El
entrenamiento en el uso de escalas observacionales a través de la visualizacion de casos
clinicos en un contexto real y al participar en un estudio experimental del dolor,
permitié adquirir habilidades y competencias dirigidas a saber identificar y valorar los
signos de dolor, asi como pautas para una correcta evaluacion del dolor en la demencia.

Sobre los participantes

Después de diversas experiencias piloto, se utilizo el escenario académico del master
para evaluar la cdpsula en una muestra homogénea de participantes. Por tanto, los
resultados del presente trabajo se refieren a las respuestas de una composicion especifica
de participantes (en este caso, profesionales de enfermeria) y a su experiencia
profesional con pacientes vulnerables. Es importante sefialar, sin embargo, que en las
sesiones realizadas con anterioridad la cdpsula permitié observar ya cambios en la
capacidad de los participantes para acercarse a los criterios del panel de expertos y panel
Delphi del Estudio 1, y un aumento en la confianza en los IO. Con respecto a la muestra
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actual, hubo un sesgo de género debido a la preponderancia de mujeres entre los
participantes, tanto en los casos estudiados como en las personas a quienes se impartian
el curso (enfermeras participantes). Por lo tanto, la sensibilidad dependiente del género
para descodificar emociones también podria ejercer una influencia en los resultados
(Molinuevo, 2017). En este sentido, se ha sugerido que el género desempena un papel
fundamental en la forma en que las expresiones faciales de dolor son percibidas por los
demas. Sin embargo, un trabajo reciente de nuestro equipo aleman (Goller et al., 2022)
demostro que el género del observador (profesional de enfermeria) parece ser menos
importante en la descodificacion de las expresiones faciales de dolor que el género del
emisor (paciente) por si solo. Asi pues, es necesario seguir investigando para determinar
las causas de la tendencia a ver mas sufrimiento en los rostros femeninos, que puede
estar relacionada con cuestiones psicosociales como los estereotipos de género.

A pesar de los condicionantes anteriores y otros, los resultados pre-post del presente
trabajo mostraron un cambio y mejora en la mayoria de las preguntas, de acuerdo con
experiencias piloto previas en talleres con psicogeriatras (Congreso Internacional IPA)
y formacién continuada en instituciones clinicas con profesionales sanitarios que
atienden a personas con deterioro cognitivo. El pre-test, que reporta incertidumbre y
poca confianza en las herramientas observacionales para la evaluacion del dolor en los
escenarios clinicos mas exigentes, coincide con lo reportado en el Estudio 1, la encuesta
espanola. La principal explicacion de la baja confianza, tal y como se refirié durante la
sesion de debriefing, fue que las competencias en comunicacién no verbal no son tan
habituales ni estdn tan entrenadas como otras. A este respecto, en la actualidad se estan
realizando esfuerzos a nivel académico en nuestra y otras facultades de medicina para
introducir e instruir a los jovenes estudiantes en este tipo de habilidades comunicativas
como parte clave de la relacion médico-paciente (Molinuevo, 2017, Weiss and Swede,
2019). En estos contextos académicos, se considera que los estudiantes, pero también los
profesores y profesionales del campo de las ciencias de la salud, deben descubrir la
relevancia de la comunicacion no verbal en el contexto sanitario y mejorar sus
habilidades de observacién y comportamiento no verbal en la practica clinica. A este
respecto, se estd preparando un segundo estudio sobre la administracion y evaluacion
de esta capsula formativa para jovenes estudiantes de medicina, que arroja resultados
positivos similares.

Sobre la evaluacion pre-post

Para la evaluacion de la cdpsula formativa, se seleccionaron una serie de preguntas
especificas de la encuesta nacional espafiola del Estudio 1. A nivel pragmatico, y debido
a la corta duracion de las capsulas formativas, la evaluacion pre-post se realizé sobre
aspectos con fuerte aplicacion en la practica clinica (como la dificultad de la herramienta,
cuando/cudnto tiempo y el nivel de confianza) y que respondieran a las demandas
expresadas por los profesionales sanitarios en la encuesta nacional anterior (Estudio 1).
Aun asi, se redefinio la viabilidad en términos de tiempo para administrar la prueba
pre-post dentro del marco temporal de la sesion tedrica gracias a las experiencias piloto
previas.

De acuerdo con las encuestas espanolas (Estudio 1), la fiabilidad otorgada a las escalas
para evaluar el dolor fue menor en los casos de deterioro/demencia moderados/severos
que en los escenarios clinicos leves. Curiosamente, la sesion de formacién aumentd la
confianza en estas herramientas y, en ambos casos, la mediana fue de 8 y el maximo de
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10. Asimismo, la cdpsula formativa tuvo un impacto en la autoconfianza, ya que los
porcentajes aumentaron y, lo que es mas importante, lo hicieron con la gravedad de los
escenarios clinicos. En unos pocos casos, la autoconfianza disminuyd, ya que un mayor
conocimiento aumentaba la autoexigencia y la conciencia de las propias limitaciones.
Ademas, las preferencias para el registro del dolor también cambiaron tras la capsula
de formacion, y las preguntas abiertas recibieron mas adeptos que otras categorias antes
mencionadas.

Tras la introduccion tedrica de las escalas observacionales, y en particular del
instrumento PAIC, el aprendizaje sobre qué items de expresiones faciales, movimientos
corporales y vocalizaciones validados cientificamente para la valoracion del dolor en
estas poblaciones clinicas fue determinante para la realizacion del practicum. Durante
el desarrollo y validacion de la escala PAIC, este conocimiento sobre la "validez de
determinados items" ya fue reportado por las enfermeras espafiolas como una
herramienta util que ayudaba a focalizar los esfuerzos profesionales y ganar eficiencia
en términos de precision y tiempo, resultando en un aumento de su confianza en la
valoracion del dolor (Moriana de la Olla et al., 2017). En la parte practica, el método de
ensayo-error facilit6 un aprendizaje eficiente para observar, detectar y valorar los
diferentes items de la escala PAIC, logrando una buena fiabilidad interrogativa. Y lo que
es mas importante, se produjo una ganancia en la percepcion de factibilidad en términos
de dificultad (facil) y de escenarios temporales (cuando, cuando ella, cudnto tiempo). En
el punto final del entrenamiento, la presentacion de la resolucién de un caso grave de
colecistitis aguda que partia de un autoinforme de dolor negativo puso en evidencia la
utilidad practica de la escala PAIC15 incluso en entorno domiciliario y por parte de
cuidador, cerrando asi el proceso de aprendizaje para volver al punto inicial que es la
persona mayor con deterioro cognitivo que tiene un dolor que pasa desapercibido.

A pesar de que el pequefio tamafio del grupo de estudiantes -inherente a los masteres
especializados- limito el poder estadistico para detectar la significacion del analisis pre-
post, los cambios en la relevancia de los items observacionales fueron destacados y
alcanzaron significacion estadistica. Esto es interesante de sefialar por varias razones,
pero basicamente aqui podemos referirnos a sus implicaciones para una practica
profesional cotidiana y para fines educativos y formativos. En primer lugar, el efecto
principal de la capsula formativa fue aumentar la utilidad asignada a la expresion facial,
que alcanz6 preponderancia absoluta con respecto a los demads items. Esto es
importante, ya que muchas herramientas se basan en las expresiones faciales
(Lautenbacher et al., 2017) y los descriptores faciales son utilizados por las enfermeras
de residencias geridtricas para inferir si una persona con demencia siente dolor
(Lautenbacher et al., 2018). Las puntuaciones totales de dolor de las enfermeras se
predicen significativamente por los descriptores de base fisica "fruncir el cefio", "ojos
entrecerrados" y los indicadores de excitacion emocional "parecer tenso", "parecer
asustado", que suponen alrededor del 45% de la varianza (Lautenbacher et al., 2017). En
su estudio, los autores son conscientes de que el desarrollo de herramientas de
observacion del dolor y la formacidn de las enfermeras en su uso deben tener en cuenta
las ideas preconcebidas que tienen las enfermeras sobre como interpretar el dolor y su
posible sesgo. Por ello, en el presente trabajo, el pretest y la fuerte coincidencia con la
encuesta espafola (Estudio 1) fueron una parte importante de los resultados.

De hecho, también es importante sefialar que los profesionales sanitarios espafioles ya
expresaron su predileccion por este item en la encuesta espafiola (Estudio 1) a diferencia
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de la europea (Zwakhalen et al., 2018). Alli, el personal clinico de Austria, Bélgica,
Dinamarca, Alemania, Paises Bajos, Suiza y Reino Unido considerd que la expresion
facial era la menos ttil en comparacion con otros items, y también considerd mas dificil
interpretar las expresiones faciales en relacion con el dolor. Esto es interesante, ya que
las expresiones faciales de las personas mayores se consideran mas dificiles de
descodificar debido a los cambios estructurales relacionados con la edad (Gross et al.
1997) o debido a una tendencia general a ser menos expresivos (Gross et al., 1997,
Malatesta et al., 1987). Por otro lado, y en segundo lugar, en el disefio de habilidades
formativas en otros escenarios educativos, donde pueden darse restricciones de
contenido y tiempo, es importante incluir items observacionales especificos donde se
haya demostrado que el entrenamiento tiene un impacto. Por ejemplo, en practicas de
evaluacion del dolor para la poblacion general, donde se quiera incluir una breve
puntualizacién sobre la evaluacion del dolor en la demencia, pero por limitaciones de
tiempo, solo se le puede dedicar unos minutos de toda la sesion (este es el caso real, del
Seminario sobre Dolor que impartimos al alumnado de primer curso del grado de
enfermeria, y en el tema del dolor que impartimos al de primer curso de fisioterapia).
En este sentido, también con el objetivo de reforzar sus conocimientos y formacion, se
informa a los estudiantes de master sobre la posibilidad de aumentar el manejo fiable
de la escala PAIC15 a través de una formacion en linea gratuita de 30 minutos (en inglés)
disponible en https://paicl5.com/e-training/. Esta formacion electrénica se centra en
items individuales de la escala PAIC, basandose en unos cuantos videos de formacion
que muestran diversas situaciones de dolor que deben valorarse utilizando la escala
PAIC15, recibiendo comentarios directos de expertos y una fase de prueba para lograr
una buena fiabilidad entre evaluadores (con las valoraciones de los expertos).

La capsula cambi¢ la autoconfianza de los participantes en la valoracion del dolor en
personas con deterioro cognitivo, especialmente demencia, y en las herramientas
observacionales para hacerlo, mejorando su criterio sobre su uso y viabilidad. Por tanto,
tal y como los participantes valoraron en el debriefing o puesta en comun y analisis final,
la educacién y formacion de los profesionales sanitarios puede ser un primer paso que
contribuya a mejorar el bienestar y la calidad de vida de las personas mayores con
deterioro cognitivo/demencia que tienen dolor, pero han perdido buena parte de su
capacidad para expresarlo.

Limitaciones del Estudio 4

A pesar de las limitaciones de estudio citadas (tamano de muestra muy pequefia,
seleccion de alumnado ya interesado en estas poblaciones clinicas, los contenidos
tedricos y practicos estdn argumentados, pero conllevan un sesgo), la "cdpsula
formativa" permitié alcanzar un nivel bésico de entrenamiento en la escala
observacional PAIC15. Por otro lado, el hecho de que se tratara de un grupo profesional
de enfermeras de diferentes ambitos clinicos interesadas en poblacion anciana
vulnerable, conlleva probablemente una mayor capacitacion de partida y por tanto, mas
dificultad para hallar aspectos de mejora estadisticamente significativos. Por el
contrario, es justamente por esa razén que destaca la mejora significativa en la
percepcion que las participantes tenian sobre la utilidad de las acciones faciales.
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5.4. Discusion general

Esta tesis doctoral parte y se enmarca en la Accion Europea COST-TD1005, 'Evaluacion
del dolor en el deterioro cognitivo, especialmente la demencia’, y los esfuerzos
cientificos realizados a través de ella a nivel internacional para abordar un problema
grave que se acentua cada vez mas con el envejecimiento demografico: en estas
personas, el dolor estd infra diagnosticado, infra tratado (Achterberg et al., 2013; Corbett
et al., 2014a), o si el dolor se manifiesta como intranquilidad o agitacion, es tratado de
forma inadecuada con antipsicéticos que pueden conllevar un alto riesgo (Jeste et al.,
2008 ; Lipori et al., 2022; Nygaard y Jarland, 2005). Asi pues, el reconocimiento del dolor
en personas con deterioro cognitivo mediante escalas que no estén basadas en su
autoinforme es un desafio y hay una necesidad urgente de mejorar su diagnostico y
manejo (Corbett et al.,, 2012). En esta Accién COST, investigadores europeos de una
amplia gama de disciplinas cientificas, basicas y clinicas, nos reunimos para desarrollar
PAIC15 (Pain Assessment in Impaired Cognition), una meta herramienta exhaustiva, a
partir de una seleccién de items de las escalas observacionales existentes y acordada
internacionalmente (Kunz et al., 2020), para evaluar el dolor en personas mayores,
dirigida a los diferentes subtipos de demencia y diversos aspectos del dolor.

El objetivo principal de esta tesis fue la de abordar esta evaluacion del dolor en personas
con demencia, desde un modelo 360 grados, que parte del diagnostico sobre el estado
actual en Espafia del uso de escalas observacionales en este tipo de pacientes (Objetivo
1, Estudio 1), sigue con la validacion de la escala PAIC15 desarrollada y consensuada
internacionalmente (Kunz et al., 2020) en escenarios sociosanitarios y a nivel
experimental (Objetivo 2, Estudios 2 y 3, respectivamente), y finaliza con el disefio y
evaluacion de una capsula formativa especializada en ‘dolor y demencias’ y entreno en
el uso de la escala PAIC15 respondiendo a las necesidades profesionales detectadas en
el primer objetivo (Objetivo 3, Estudio 4) y ejemplificado en la resoluciéon de un caso
clinico.

En resumen, cada uno de los estudios puede sintetizarse de la siguiente manera:

El Estudio 1, consistio en dos Encuestas, una regional y una nacional, en Espafia (2015-
2017) sobre el uso de normativas, guias y herramientas de observacién para la
evaluacion del dolor en personas con deterioro cognitivo, especialmente demencia. Los
resultados, discutidos en comparacion con la encuesta en Europa central y norte,
confirman las preocupaciones profesionales sobre el dolor en la demencia severa,
debido a la mala estandarizacion y la falta de directrices/ recomendaciones. En Espafia,
las herramientas de observacidon son poco utilizadas debido a su dificultad y baja
fiabilidad en la demencia grave, ya que la comunicacién verbal y la comprension
deficientes o ausentes se consideran factores limitantes. Los instrumentos de
observacion que se deben utilizar mientras atienden al paciente, en una situacién que
incluya reposo y movimiento, deben ser breves (3-5 min) y puntuarse mediante una
escala numérica. Entre los items de dolor a puntuar, “Expresién facial” y
“Verbalizacién” se consideraron esenciales y muy ttiles, respectivamente. Esto
contrastaba con los “Movimientos corporales” y las “Vocalizaciones”, respectivamente.
La escasa disponibilidad de tiempo para la evaluacion y el seguimiento del dolor, junto
con herramientas poco viables y que requieren mucho tiempo, pueden hacer que la
evaluacién del dolor sea un desafio. Es preocupante la presencia de factores de
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confusién, la baja conciencia y el escaso conocimiento/educacion de herramientas
especificas para esta poblacion. Estas quejas dibujan direcciones futuras para mejorar la
evaluacion del dolor. Mas tiempo disponible, conciencia y participacion de los equipos
también beneficiarian la evaluacion y el tratamiento del dolor en el deterioro cognitivo.
El panel Delphi de expertos y las experiencias y opiniones recogidas de todos los
profesionales sanitarios en estas encuestas en Espana y otros paises de la UE fueron
considerados fuentes de conocimiento para disefar la escala PAIC-15.

En el Estudio 2, de validacion observacional, se parti6 de la version de investigacion de
la nueva meta herramienta, con 36 prometedores items seleccionados a partir de escalas
existentes para ser probados con mayor profundidad y consensuados
internacionalmente. Nuestro objetivo era estudiar el ‘acuerdo del observador” de cada
item, y analizar la estructura factorial de la version de investigacion de la escala. Para
ello, en Espafia, se reclutaron 44 de las 190 personas mayores con demencia estudiadas
en el Estudio multicéntrico formado por cuatro paises, Italia, Serbia, Espafia y Paises
Bajos. Los pacientes representaron una muestra de conveniencia, sin preseleccion de
presencia (sospecha) de dolor. La escala observacional PAIC15 (del inglés, Pain
Assessment in Impaired Cognition, evaluacion del dolor en el deterioro cognicion) en su
version de investigacion, incluy6 un pool de 36 items, 15 expresiones faciales de dolor,
10 movimientos corporales y 11 vocalizaciones. Los participantes fueron observados por
profesionales de la salud en dos situaciones, en reposo y durante el movimiento. La
fiabilidad intraevaluador y interevaluadores se analizé mediante acuerdo porcentual,
mientras que la estructura factorial se examind mediante el analisis de componentes
principales con rotaciéon ortogonal. Los resultados del Estudio 2, mostraron que los
profesionales sanitarios de cuatro paises, utilizando cuatro idiomas europeos diferentes,
pudieron calificar los articulos de manera fiable, con una concordancia intraevaluadores
e interevaluadores generalmente alta (=70%), bastante prometedora, incluso sin una
formacion exhaustiva. El andlisis factorial ayudd a comprender el caracter de los items
y mostr6 una solucion de seis componentes, que se denominaron: ‘Expresion vocal de
dolor’, ‘Descriptores anatdmicos del rostro’, ‘Movimientos corporales protectores’,
‘Defensa vocal’, “Tensién’ y ‘Falta de afecto’. Con ello se obtuvo una reduccién de la
escala para observador clinico con 15 items: PAIC15. La observacion de los elementos
PAIC se puede realizar de forma fiable en entornos sanitarios y como alternativa al
autoinforme del dolor en personas con demencia.

El Estudio 3, de validacion experimental, se centrd en las acciones faciales, un aspecto
clave en las escalas observacionales desarrolladas para mejorar la evaluacion del dolor
en personas con deterioro cognitivo, aunque no se sabe si su observacion difiere entre
regiones geograficas o entre diferentes tipos de deterioro cognitivo. En este estudio, en
el que también participaron Dinamarca, Alemania, Italia e Israel, se evaluaron las
respuestas faciales al dolor por presion experimental estandarizada entre individuos
con diferentes tipos de deterioro cognitivo, siendo la muestra de Espafia, junto con la de
Dinamarca y Alemania, la compuesta por personas con demencia y sus controles. En
Espana, se reclutaron 20 de las 44 personas con demencia estudiadas y 19 de los 82
controles. Los resultados indicaron una alta fiabilidad entre observadores de diferentes
paises, especialmente el ‘estandar de oro” aleman con las observaciones realizadas en
Espanfa. Las respuestas faciales al dolor no difirieron entre individuos con demencia de
diferentes paises, mientras que el tipo de deterioro cognitivo tuvo un impacto
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significativo, con respuestas faciales mas fuertes en personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo.

En el Estudio 4, el disefio y la evaluacion de una capsula formativa en el contexto de
la COST-Action europea TD1005 responde a la necesidad de educacion y formacion en
"Evaluacion del dolor en el deterioro cognitivo, especialmente en la demencia" y al
desarrollo de la escala observacional PAIC15 acordada internacionalmente. La cadpsula
de 3 horas, destinada a personal sanitario y cuidadores, consta de niveles tedrico-
practicos: 1) conceptos basicos y retos del dolor en el envejecimiento, deterioro
cognitivo/demencia, 2) escalas disponibles y PAIC15, 3) presentacion en video de casos
clinicos que ilustran una matriz 3x2 de situaciones (reposo, transferencia y dolor
experimental) y estadios de la enfermedad (leve y moderado). Los objetivos se centraron
en entrenar la capacidad de observar, detectar y valorar los signos de dolor utilizando
la PAIC15 y su viabilidad. El andlisis pre-post en un entorno educativo de postgrado
(Master) mostrd concordancia con los resultados obtenidos en la encuesta nacional
esparniola sobre 1) escaso conocimiento de las herramientas observacionales y su uso, y
2) incertidumbre en la identificaciéon de signos de dolor y factibilidad en escenarios
moderados/severos. La capsula mejord la capacidad para identificar y evaluar los items
de dolor, especialmente las expresiones faciales, y su confianza en las herramientas
observacionales. En los debriefings, los participantes destacaron la relevancia de estas
escalas en la demencia y la ganancia obtenida utilizando el nuevo instrumento
observacional.

A nivel de nuevos elementos de discusién, afiadidos a los realizados anteriormente en
cada uno de los estudios, cabria decir que en el desarrollo de la tesis, cada uno de los
estudios constata elementos del anterior, construye conocimientos a partir de ellos o
aporta de nuevos. En el caso del Estudio 1, el principal valor de las dos encuestas,
regional y nacional en Espafa, fue que permitieron crear un panel de profesionales
expertos y panel Delphi cuyas opiniones y recomendaciones se tuvieron en cuenta para
la toma de decisiones en el desarrollo de la escala observacional PAIC15 en el seno de la
Accién COST-TD1005. Los resultados, discutidos en comparacion con la encuesta en
Europa central y norte, confirmaron las preocupaciones profesionales sobre el dolor en
la demencia grave, debido a la mala estandarizacion y la falta de directrices/
recomendaciones. Sin embargo, conocer su opinidn sobre los retos actuales que
afrontaban y las limitaciones para utilizar los IO (dificultades primero a nivel del propio
paciente, segundo por conocimiento profesional, tercero la dificultad y baja fiabilidad
de las herramientas propiamente dichas) fue decisivo para reforzarnos en la idea de la
importancia de la participacion de Espafia también en los estudios de validacion de la
nueva meta herramienta, en el estudio observacional (Estudio 2) y el experimental
(Estudio 3), mas all4 de su interés por contribuir a la diversidad geografica y cultural
(Dildine y Atlas, 2019) de los respectivos estudios multicéntricos de la Accion COST.

De este primer estudio, a parte de lo ya discutido, habria dos primeros aspectos a
resaltar con respecto a la Acciéon COST (y a los contenidos de esta tesis doctoral): la
diferencia entre ponderacion clinica y de investigacion y, por otro lado, la
estandarizacion conceptual de los items, seguin se discute a continuacion:

Ponderizacion de las dificultades - El primero contraste importante de Estudio 1, que
repercute en los Estudios 2 y 3, es la diferencia de ponderacion que el profesional
sanitario hizo comparado con la ponderaciéon que en sus objetivos hace la propia
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investigacion cientifica de los Estudios 2 y 3. Es decir, parecer ser que, desde el criterio
del sanitario, hay mayor coincidencia en establecer que la principal dificultad es la
propia complejidad clinica del paciente (sobre todo en referencia a los estadios
avanzados donde la comunicacion verbal y la comprension son deficientes o incluso ya
ausentes), la segunda dificultad es el conocimiento profesional (que se corresponderia
con lo abordado en el Estudio 4) y, en tercer lugar, las herramientas (lo abordado en los
Estudios 2 y 3). Cabe recordar lo obvio, que a nivel de investigacion, la Accion COST
tuvo como razon de ser y dedicd sus esfuerzos al tercer punto (herramientas) para salvar
la falta de consenso internacional que habia en el uso de normativas, guias y escalas para
evaluar el dolor en esta poblacion de pacientes. Y una vez alcanzados estos objetivos,
desde la Accion-COST y el equipo PAIC15 creado después, se empezo ya a abordar la
parte formativa, con la capacitacion online (paicl5.com) y este propio Estudio 4. Sin
embargo, es necesario decir también que para acercar la investigacion a las necesidades
de la practica clinica asistencial, se trabajo siempre teniendo en cuenta los escenarios, la
actividad y la capacitacion reales (lo que llamamos el ‘real setting’). Por otra parte,
justamente, tal como se menciond en la introduccion refiriéndose a la Accion COST, el
analisis ‘Evaluacion del dolor en pacientes con demencia’ (Achterberg et al., 2013) ofrece
una mirada mas clinica y amplia, para proponer cuatro perspectivas clave sobre el dolor
en la demencia que concuerdan con la opinion de los profesionales de las encuestas
espanola (Estudio 1) y europea (Zwakhalen et al., 2018): 1) el impacto de los cambios
neuropatologicos de la demencia en el dolor, 2) la evaluacion del dolor en la demencia,
3) los tratamientos eficaces, y 4) los aspectos organizativos y educativos que suponen un
reto para el tratamiento del dolor en la demencia. Por otra parte, la formacion
especializada de los profesionales sanitarios, como indicé el informe sobre cuidados a
largo plazo de la OMS, es uno de los pilares para la mejora de la calidad asistencial que
ofrecen y la CdV de las personas mayores que los necesitan (WHO, 2024). De ahi,
también, la importancia de que, en la cdpsula formativa, haya un abordaje en 360 grados
aunque el orden sea invertido, empezando por las herramientas, mejorando el
conocimiento y formacion profesional entorno a ellas y acabando con un caso clinico
que se centra no solo en evaluar el dolor con IO sino en comprender la manera de
manifestarlo de un anciano afectado cognitivamente que requirié una colecistectomia
de urgencias, a pesar de su ‘aparente normalidad” y un autoinforme de dolor negativo.

Ponderacion de la fiabilidad - De forma mas concreta, hay diferencias en cuanto a la
ponderacion que los profesionales sanitarios hacen de la fiabilidad, que es objeto de los
Estudios 2 y 3. Y es que, segin la encuesta del Estudio 1, la baja fiabilidad de las
herramientas, sobre todo en el caso del deterioro cognitivo severo, es referido como un
reto en un 10% de las respuestas, igual que la escasa estandarizacion de ellas; mientras
que la forma de formacion especializada, la limitacion de tiempo para usarlas y las
dificultades propias de las limitaciones cognitivas y del habla de estas personas fueron
referidas por un 12, 14 y 14% de los profesionales encuestados. En la pregunta sobre las
perspectivas futuras para abordar los retos, hubo también menor numero de
profesionales que priorizaron la fiabilidad (10%) comparativamente a los que
consideraron como prioritaria la educacién especializada sobre el dolor en las personas
mayores con demencia (28%).

Por otra parte, referente a la diferencia en la ponderacion de criterios con respecto a la
fiabilidad, en la investigacion la prueba utilizada para medir la fiabilidad (CCI,
porcentaje de acuerdo) se decidié en base a aspectos practicos de interpretacion por
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parte del profesional sanitario, tal como defienden de Vet y colaboradores (2013) en su
guia practica sobre la medicion en medicina y su disertacion sobre el porqué ‘los
médicos tienen razon en no estar de acuerdo con la Kappa de Cohen’ (ver el apartado
de metodologia del Estudio 2), aunque es mas que probable que desde la psicologia
médica haya igual nimero de razones para disentir en ello.

El segundo aspecto interesante para resaltar entre los estudios es el papel de los distintos
items de la meta-herramienta, es decir, las acciones faciales, los movimientos corporales
y las vocalizaciones. En todos los estudios (1, 2, 3 y 4) el papel de las acciones faciales es
notorio, tanto en la opinidn de los profesionales en la Encuesta Nacional (Estudio 1)
donde se considerd a las acciones faciales como las mas esenciales de los items
principales, por encima de los movimientos corporales y las vocalizaciones, e incluso de
los otros cambios, de forma contrastada con el resultado obtenido en la encuesta centro-
norte Europea (Zwakhalen et al., 2018); en el estudio observacional (Estudio 2) donde
las acciones faciales obtienen mayor fiabilidad, sobre todo a nivel intraobservador; y en
el experimental (Estudio 3) que propiamente se centra en ellas para examinar de forma
detallada su utilidad en la evaluacion del dolor experimental segtn tres factores, la
intensidad, los paises de origen de las personas con deterioro y de los profesionales que
los evaltian y cuatro tipos de deterioro cognitivo, demencias; y finalmente en el Estudio
4, donde salvando las limitaciones del estudio debidas al pequefio tamafo de muestras,
las acciones faciales son el item destacado, ya que alcanzan diferencias significativas en
el andlisis pre-post de efectos de la capsula formativa.

Limitaciones

A las limitaciones discutidas en cada uno de los estudios, habria que afadir algunas
otras relativas al conjunto de los estudios integrados en la tesis, que podrian justificarse
porque el disefio de la investigacion estuvo sujeta a la Accion COST-TD1005, y en
particular, a los objetivos de cada grupo de trabajo; y al hecho de que Espania fue el tinico
equipo de investigacion que auno anadlisis a tres niveles, la encuesta (Estudio 1) y los dos
tipos de validacidn, observacional (Estudio 2) y experimental (Estudio 3). En cualquier
caso, hubiera sido interesante que en el Estudio 2 hubiera habido distintas tipologias de
deterioro cognitivo, como fue el caso del Estudio 3, donde ademas de la demencia, hubo
casos de deterioro cognitivo leve, el asociado a la enfermedad de Huntington y a la
discapacidad intelectual o del desarrollo. También que en el caso de las propias
demencias, los estudios hubieran sido de mayor magnitud y amplitud incluyendo casos
de distintos grados de deterioro cognitivo, en particular de demencia severa, que es la
que segun se constata en el Estudio 1 y la encuesta europea (Zwakhalen et al., 2018)
donde se da el escenario clinico mds preocupante, debido a la gravedad de las
dificultades asociadas a la baja o nula capacidad cognitiva y del habla del paciente.
Igualmente, hacer el abordaje incluyendo casos de cuidados paliativos y final de vida
porque, no solo por razones clinicas sino también éticas y morales, es donde estan los
mayores retos y se necesita destinar aun mas esfuerzos, tal como enfatiza el ultimo
informe de la OMS (WHO, 2024). La justificacién que no estuvieran incluidos es porque
se decidid, expresamente (como se indica en ambos trabajos), que los sujetos de estudio
fueran personas con capacidad verbal suficiente en las que poder administrar el
autoinforme (que serviria de referencia) y por otra, porque en la Accién COST se cred
un grupo de trabajo, el GT5, especifico para estos escenarios y desafios clinicos. En el
extremo contrario, del ‘continuum cognitivo” que se intuyd en el Estudio 3, y bajo la
hipétesis de trabajo que tenemos, sobre el valor predictivo del dolor como cambio
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sensorial es estadios prodréomicos del deterioro cognitivo y, en particular, de las acciones
faciales como items mas sensibles, hubiera sido interesante estudiarlo también personas
quejas subjetivas de memoria, o hacer un estudio mas detallado (y con mayor tamafio
de muestra) de los controles cognitivamente sanos o intactos, para vislumbrar algtin tipo
de declive cognitivo asociado a la edad (Murman, 2015). Estos aspectos son también
motivo de los estudios que prosiguen a esta tesis doctoral.

En el Estudio 3, quedo6 puesto de manifiesto, desde su propia concepcion, que uno de
los equipos de investigacion era el ‘estandar de oro’ y los analisis de las diferencias de
decodificacion del dolor entre paises se contrastaron en base a su valor de juicio como
expertos. Ello nos lleva a reflexionar sobre la conveniencia de haber podido estudiar el
efecto de ‘experiencia profesional” o, preferiblemente, ‘tiempo de conocimiento de la
persona a la que se atiende’, ya que segun los propios profesionales encuestados en el
Estudio 1, la complejidad clinica de los pacientes y formacion especializada profesional,
son la primera y segunda de las dificultades, respectivamente, que confrontan. Sobre
este punto, el Estudio 3 aporta una conclusion importante y es que los coeficientes de
concordancia intraclase fueron excelentes, atin cuando el nivel de conocimiento que los
profesionales tenian de sus pacientes no era el mismo entre paises. Por el contrario,
podria también sugerirse que el mayor nivel de excelencia obtenido con respecto a
Espana, fuera debido a que los observadores conocieran mas a los participantes, pero
este fue nuestro caso en el Estudio 2, observacional, pero no en el Estudio 3.

En este sentido, la relacion entre el Estudio 2, observacional (Italia, Serbia; Espafa y
Paises Bajos; personas con demencia) y el Estudio 3, experimental (Dinamarca,
Alemania, Italia, Israel y Espana, distintos tipos de deterioro cognitivo) también hubiera
sido interesante, si hubiera habido participacion de los mismos paises y con los mismos
escenarios clinicos, algo que (como se ha discutido en el apartado correspondiente del
Estudio 3) es motivo de estudio de la investigacion actual que prosigue a esta tesis
doctoral.

Sobre los componentes y los items - Por otro lado, la clasificacién y nomenclatura de los
distintos componentes e items de la comunicacion no verbal no es perfectamente
homogénea entre las encuestas y los estudios de validacion. En el Estudio 1, se inquirié
acerca de la utilidad de la “Expresion facial’, la “verbalizacion’, la “vocalizacion’ y los
‘movimientos corporales’ como items principales de los instrumentos observacionales a
parte de los cambios a otros niveles (interpersonal, de rutinas o de estado mental);
mientras que en el Estudio 2, y también en el Estudio 3, se hizo referencia a ellos usando
otras categorias o nomenclatura. En este caso, una justificacion es porque en el primer
caso se trata de una encuesta (Estudio 1) y se elabord en el grupo de trabajo GT2,
dedicado a la evaluacion de la usabilidad y utilidad clinica y practica de las
herramientas; mientras que el Estudio 2, observacional, lo fue desde GT3, para la
evaluacidon clinica y epidemiologica mediante estudios multicéntricos y estudios
internacionales a nivel poblacional; y el Estudio 3, experimental, fue disefiado desde el
GT4 para la evaluacion experimental de la meta herramienta.

Un aspecto que aparece en el Estudio 4, es la importancia de la integracion de distintos
tipos de observaciones, tal y como por ello se conforman las escalas multidimensionales.
Sin embargo, los cambios, ya sean en las interacciones de tipo interpersonal, de patrones
de actividad o rutinas y los cambios del estado de animo, quedan relegados al Estudio
1, donde forman parte de las preguntas acerca de la utilidad de los instrumentos
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observacionales. En cambio, en la versién de investigacion o en la meta-herramienta
PAIC15 quedan expresados de forma indirecta, en las 3 categorias de items. Asi,
aparecen en los movimientos corporales (se resiste a los cuidados), las acciones faciales
(se le ve triste, se le ve tenso/a, se le ve asustado, ojos llorosos) o vocalizaciones (por
ejemplo, quejarse, llorar) que obtuvieron diferentes niveles de fiabilidad inter e
intraobservador (Estudio 2, observacional) o cargan de forma distinta en el modelo
factorial y sus 6 componentes [por ejemplo, en el 1, “Expresiones vocales de dolor’
(gemir, quejarse); en el 2, ‘Descriptores anatomicos faciales’ (ojos llorosos); en el 3,
‘Movimientos corporales protectores’ (empujar, resistirse a los cuidados, protegerse); en
el 4, ‘Defensa vocal’ (gritar, chillar); en el 5, “Tension’ (se le ve triste, se le ve tenso/a,
congelacion) y en el 6, ‘Falta de afectividad” (mirada vacia, aparente desinterés)]

Finalmente, abogar nuevamente como se ha discutido en los apartados
correspondientes (Giménez-Llort, 2019), por la necesidad de realizar estudios mas
amplios donde el tamafio de muestra permita analizar la perspectiva de género, que
haga posible la llamada ‘Gender medicine, Medicina de género del tercer milenio’
propuesta por Giovanela Baggio (2010) que considera esencial analizar los efectos del
sexo y el género en todas y cada una de las disciplinas de las ciencias de la salud.
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Conclusiones
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6.1. Diagnostico - Estudio 1

Encuestas espaiolas sobre el uso de normativas, guias y escalas de
evaluacion del dolor en personas con deterioro cognitivo,
especialmente demencia

1) Las dos encuestas, regional y nacional en Espafa (2015-2017), permitieron conocer la
opinion de los distintos profesionales sanitarios (de la medicina, enfermeria,
fisioterapia, psicologia y terapia ocupacional) participantes en la encuesta, donde
destacan las preocupaciones profesionales sobre el dolor en estadios severos de la
demencia debido a la mala estandarizacion y la falta de directrices/ recomendaciones.
Sus opiniones confirman las obtenidas en la encuesta paralela en Europa central y norte,
y las complementan contribuyendo con nuevas aportaciones.

2) En Espana, las herramientas de observacion son poco utilizadas debido a su
dificultad y baja fiabilidad en estadios severos de la demencia, ya que la comunicacion
verbal y la comprension deficientes o ausentes se consideran factores limitantes.

3) Se considera que la escasa disponibilidad de tiempo para la evaluacién y el
seguimiento del dolor, junto con herramientas poco viables y que requieren mucho
tiempo, pueden hacer que la evaluacion del dolor sea un desafio.

4) Segun su opinion profesional especializada, los instrumentos de observacion que se
deben utilizar mientras se atiende al paciente, en una situacion que incluya reposo y
movimiento, deben ser breves (3-5 min) y puntuarse mediante una escala numérica.

5) Entre los items de dolor a puntuar, “Expresion facial” y “Verbalizaciéon” se
consideraron esenciales y muy dtiles, respectivamente, contrastando con la menor
importancia dada a los “Movimientos corporales” y las “Vocalizaciones”, a diferencia
de lo que ocurrid en la encuesta europea, poniendo de manifiesto la importancia de los
factores culturales y/o de las escuelas profesionales de cada pais y, en consecuencia, del
consenso internacional en la elaboracion de escalas.

6) Desde su experiencia profesional, los encuestados describieron como preocupante la
presencia de factores de confusidén, la baja conciencia profesional y el escaso
conocimiento/educacion de herramientas especificas para evaluar el dolor en estas
poblaciones. Mas tiempo disponible, conciencia y participacion de los equipos también
beneficiarian la evaluacion y el tratamiento del dolor en el deterioro cognitivo. Estas
quejas trazan las direcciones futuras para mejorar la evaluacion del dolor en el deterioro
cognitivo, especialmente demencia.

7) La constitucion de un panel Delphi en Espafia de expertos en dolor y demencias para
asesorar en la toma de decisiones durante el desarrollo de la escala observacional
PAIC15, contribuy6 a la caracteristica principal y distintiva de esta meta herramienta
con respecto a las escalas existentes, que es el consenso internacional.
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6.2. Validacion — Estudios 2 y 3

Teniendo en cuenta las limitaciones de estudio tales como las debidas al tamario de
muestra, variables sociodemograficas (representatividad geografica, perspectiva de
género, idiomatica y cultural, edad de los controles), clinicas (seleccion de tipologias de
deterioro cognitivo) y metodoldgicas (pequenas variaciones en los protocolos entre
paises, tratamiento estadistico de los datos) que no permiten extrapolar o generalizar
los resultados, se puede concluir que:

Estudio 2, Observacional

Validacion de la escala observacional PAIC15 para evaluar el dolor
en personas con demencia, en entornos clinicos y sociosanitarios

En el estudio observacional en 190 personas mayores con demencia de varias regiones
europeas (Espana, Italia, Paises Bajos y Serbia), de las cuales 48 (37 mujeres y 11
hombres) fueron de Espana.

1) Los profesionales sanitarios de los cuatro paises, y utilizando cuatro idiomas
europeos diferentes, pudieron calificar los 36 items de dolor de la ‘version de
investigacion’ de la escala PAIC (meta herramienta constituida en base a las
escalas observacionales existentes, 15 expresiones faciales de dolor, 10
movimientos corporales y 11 vocalizaciones) en personas mayores con demencia
observadas en situaciones de reposo y movimiento con una fiabilidad
intraobservador e interobservador (analizada mediante acuerdo porcentual) alta
(270%) incluso sin una formacion exhaustiva. El andlisis de la parte de los datos
obtenidos en Espafna muestra que ambos acuerdos inter e intraobservador son
también altos, especialmente para las vocalizaciones y los movimientos
corporales.

2) La estructura factorial, examinada mediante el andlisis de componentes
principales con rotacion ortogonal, ayudo a comprender el cardcter de los items
y mostré una solucion de seis componentes, que se denominaron: Expresion
vocal de dolor, Descriptores anatémicos del rostro, Movimientos corporales
protectores, Defensa vocal, Tension y Falta de afecto. Con ello se obtuvo una
reduccidn de la escala para observador clinico con 15 items, que constituye la
escala PAIC15.

3) Enbase alos puntos anteriores, se concluye que la observacién de los elementos
PAIC se puede realizar de forma fiable en entornos sanitarios y como alternativa
al autoinforme del dolor en personas con demencia.
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Estudio 3, Experimental

Validacion de la escala observacional PAIC15 para evaluar el dolor
en personas con deterioro cognitivo, especialmente demencia, en
un diseiio experimental

Cuando se estudiaron experimentalmente las acciones faciales en 102 personas mayores
de varias regiones europeas (Alemania, Dinamarca, Espana, Italia) y un pais del Asia
occidental (Israel) con deterioro cognitivo de distinta tipologia (deterioro cognitivo leve,
demencia, enfermedad de Huntington y discapacidad intelectual o del desarrollo) y 82
controles de su edad

D)

2)

La seleccion de items de acciones faciales ante la presion de 400 kPa (maxima
intensidad estudiada), segin su frecuencia y fiabilidad (medida mediante el
coeficiente de correlacion intraclase, CCI), permitio reducir la ‘escala PAIC de
investigaciéon’ de 15 a 6 items como los mas sensibles al dolor en estos escenarios
clinicos. Los items fueron los siguientes (en orden descendiente): items 6 (boca
abierta, 33% 0,78), 1 (expresion de dolor, 31% 0,74) y 3 (entrecierra los ojos, 31%
0,70); seguido de los items 4 (cierra los ojos, 20% 0,60), 2 (cefiudo, 34% 0,58), y 13
(se le ve tenso/a, 21% 0,45).

En el andlisis de la decodificacion (comparacion entre paises) de las acciones
faciales ante una presion de 400 kPa en personas con diferentes tipos de deterioro
cognitivo, los resultados obtenidos por el ‘estindar de oro’ alemdn en
comparacion a los observadores de los otros paises indicaron una alta fiabilidad
(CCI>0,70), siendo las observaciones realizadas con respecto a las de Espafia las
que obtuvieron mayor excelencia (CCI = 0,98).

En lo que respecta a los datos de las 44 personas con demencia, recogidos en Alemania,
Dinamarca y Espana (siendo 20 de ellas, 13 mujeres y 7 hombres, de Espafa)

3)

4)

5)

6)

El andlisis de la codificacion (comparacion entre intensidades y paises) de las
acciones faciales de las personas con demencia aumentaron con la intensidad
aplicada (50, 200 y 400 kPa) pero fueron similares entre paises.

Igualmente, de forma comparativa con los datos de los otros deterioros
cognitivos estudiados y sus controles, los descriptores faciales de la escala PAIC
parecen reflejar  vdalidamente  diferentes intensidades de  dolor,
independientemente del tipo o grado de deterioro cognitivo.

Cuando se consideraron todos los tipos de deterioro cognitivo, aparecieron
diferencias significativas en la codificacidn, pero fue debido a respuestas faciales
mas fuertes en personas con discapacidad intelectual o del desarrollo.

A pesar de que los datos de la demencia eran similares entre paises y el tamafo
de la muestra es una limitacién de estudio, en el andlisis de la puntuacion
individual de los items en personas controles, con deterioro cognitivo leve y
demencia, se observa una tendencia al aumento en items 1 (expresion dolor), 2
(cefiudo/a), 6 (boca abierta) y disminucion en el item 13 (se le ve tenso/a) a modo
de “continuum cognitivo’ control - deterioro cognitivo leve -demencia.
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7)

8)

En las personas con demencia, los items de acciones faciales mas relevantes,
segln su puntuacion en una escala de 0 a 3, fueron (en orden decreciente): con
puntuaciones entre 0,5 y 1,0, los items 1 (expresion de dolor) y 2 (cefiudo/a);
seguido, con puntuaciones por debajo de 0,5, de los items 6 (boca abierta), 3
(entrecierra los 0jos), 4 (cierra los ojos) y 13 (se le ve tenso/a). Comparten con los
items observados en las personas con deterioro intelectual la obertura bucal
(item 6), pero se distinguirian de ellas por centrar la expresividad en el cefio (item
2) en lugar de hacerlo entrecerrando (item 3) o cerrando (item 4) los ojos.

A pesar de que pueda considerarse un estudio piloto, los resultados del Estudio
3 sugieren que la codificacidon y decodificacion facial del dolor en personas con
deterioro cognitivo parece muy estable en varias regiones europeas y en un pais
de Asia occidental, lo que parece respaldar la nocion de que, a nivel facial, el
dolor se expresa con una comunicacion no verbal comun. Esto respaldaria el
enfoque de investigacion clinica de la Accion COST-TD1005 para desarrollar
escalas observacionales de dolor para personas con deterioro cognitivo que
puedan usarse en todo el mundo, para diferentes regiones, proporcionando las
traducciones validadas necesarias.

6.4. Educacion - Estudio 4

Educacion sobre los retos para evaluar el dolor en personas con
deterioro cognitivo, especialmente demencia, y formacion en el
uso de la escala observacional PAIC15

1) La prueba pre-test (2024), administrada a un grupo de 11 enfermera/os

2)

3)

4)

profesionales de diferentes dmbitos clinicos interesadas en poblacion anciana
vulnerable, y constituida por una seleccion de preguntas de la Encuesta Nacional
(2015-2017), constata la mayoria de los resultados y conclusiones obtenidos
anteriormente y, por tanto, la necesidad vigente de educacion sobre los retos
para evaluar el dolor en poblaciones vulnerables y entrenamiento especifico en
escalas observacionales (en nuestro caso, PAIC15), pero también el interés por
obtener este conocimiento.

La cdpsula formativa permitié alcanzar un nivel basico de entrenamiento en la
escala observacional PAIC15 en el grupo profesional de enfermeras
participantes.

La capsula cambid su autoconfianza en la valoracion del dolor en personas con
deterioro cognitivo, especialmente en las demencias, y en las herramientas
observacionales para hacerlo, mejorando su criterio sobre su uso y viabilidad.

La sesion mejord significativamente la percepcion previa que tenian sobre la
utilidad de los items de expresion facial, que tras la capsula quedd ponderada
como esencial por parte de todos los participantes. Ello, ademads, contribuye a
poner en valor los resultados de investigacién sobre las acciones faciales
obtenidos en los Estudios 1, 2 y 3.

103



Referencias

Abbey, |, Piller, N., De Bellis, A., Esterman, A., Parker, D., Giles, L., y Lowcay, B. (2004).
The Abbey pain scale: a 1-minute numerical indicator for people with end-stage
dementia. International journal of palliative nursing, 10(1), 6-13.
https://doi.org/10.12968/ijpn.2004.10.1.12013

Abdulla, A., Adams, N., Bone, M., Elliott, A. M., Gaffin, J., Jones, D., Knaggs, R., Martin,
D., Sampson, L., Schofield, P., y British Geriatric Society (2013). Guidance on the
management of pain in older people. Age and ageing, 42 Suppl 1, il1-i57.
https://doi.org/10.1093/ageing/afs200

Achterberg, W. P, Erdal, A., Husebo, B. S., Kunz, M., y Lautenbacher, S. (2021). Are
Chronic Pain Patients with Dementia Being Undermedicated?. Journal of pain
research, 14, 431-439. https://doi.org/10.2147/]PR.S239321

Achterberg, W. P., Gambassi, G., Finne-Soveri, H., Liperoti, R., Noro, A., Frijters, D. H.
M., Cherubini, A., Dell'Aquila, G., y Ribbe, M. W. (2010). Pain in European long-term
care facilities: cross-national study in Finland, Italy and The Netherlands. Pain, 148(1),
70-74. https://doi.org/10.1016/j.pain.2009.10.008

Achterberg, W., Lautenbacher, S., Husebo, B., Erdal, A., y Herr, K. (2019). Pain in
dementia. Pain reports, 5(1), e803. https://doi.org/10.1097/PR9.0000000000000803

Achterberg, W. P., Pieper, M. ]., van Dalen-Kok, A. H., de Waal, M. W., Husebo, B. S,,
Lautenbacher, S., Kunz, M., Scherder, E. ]., y Corbett, A. (2013). Pain management in
patients with dementia. Clinical interventions in aging, 8, 1471-1482.
https://doi.org/10.2147/CIA.S36739

Achterberg, W. P., Pot, A. M., Scherder, E. ., & Ribbe, M. W. (2007). Pain in the nursing
home: assessment and treatment on different types of care wards. Journal of pain and
symptom management, 34(5), 480-487. https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2006.12.017

AGS Panel on Persistent Pain in Older Persons (2002). The management of persistent
pain in older persons. Journal of the American Geriatrics Society, 50(6 Suppl), 5205-5224.
https://doi.org/10.1046/j.1532-5415.50.6s.1.x

Ahn, H., y Horgas, A. (2013). The relationship between pain and disruptive behaviors
in nursing home residents with dementia. BMC geriatrics, 13, 14.
https://doi.org/10.1186/1471-2318-13-14

Al-Harthy, M., List, T., Ohrbach, R., y Michelotti, A. (2018). Cross-cultural differences in
types and beliefs about treatment in women with temporomandibular disorder
pain. Journal of oral rehabilitation, 45(9), 659-668. https://doi.org/10.1111/joor.12683

Anderson C. M. (2002). Pain relief at the end-of-life: a clinical guide. Missouri
medicine, 99(10), 556-559. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/12534142/

Andrew, M. K. y Rockwood, K. (2010). Social vulnerability predicts cognitive decline in
a prospective cohort of older Canadians. Alzheimer's & dementia : the journal of the
Alzheimer’s Association, 6(4), 319-325.el. https://doi.org/10.1016/j.jalz.2009.11.001

104


https://doi.org/10.12968/ijpn.2004.10.1.12013
https://doi.org/10.1093/ageing/afs200
https://doi.org/10.2147/JPR.S239321
https://doi.org/10.1016/j.pain.2009.10.008
https://doi.org/10.1097/PR9.0000000000000803
https://doi.org/10.2147/CIA.S36739
https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2006.12.017
https://doi.org/10.1046/j.1532-5415.50.6s.1.x
https://doi.org/10.1186/1471-2318-13-14
https://doi.org/10.1111/joor.12683
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/12534142/
https://doi.org/10.1016/j.jalz.2009.11.001

Apkarian, A. V., Bushnell, M. C,, Treede, R. D., y Zubieta, J. K. (2005). Human brain
mechanisms of pain perception and regulation in health and disease. European journal of
pain (London, England), 9(4), 463-484. https://doi.org/10.1016/j.ejpain.2004.11.001

Baeta-Corral, R., Defrin, R., Pick, C. G., y Giménez-Llort, L. (2015). Tail-flick test response
in 3xTg-AD mice at early and advanced stages of disease. Neuroscience letters, 600, 158—
163. https://doi.org/10.1016/j.neulet.2015.06.007

Baeza, R., Bafios, J.E. y Torrubia, R. (2006) Escala de evaluacion del dolor en ancianos con
demencia (EDAD). [Tesis Doctoral, Universitat Autonoma de Barcelonal.
https://portalrecerca.csuc.cat/94381744

Baggio, G., Corsini, A., Floreani, A., Giannini, S., y Zagonel, V. (2013). Gender medicine:
a task for the third millennium. Clinical chemistry and laboratory medicine, 51(4), 713-727.
https://doi.org/10.1515/cclm-2012-0849

Ballard, C., Smith, J., Husebo, B., Aarsland, D., y Corbett, A. (2011). The role of pain
treatment in managing the behavioural and psychological symptoms of dementia
(BPSD). International journal of palliative nursing, 17(9), 420-424.
https://doi.org/10.12968/ijpn.2011.17.9.420

Bernabei, R., Gambassi, G., Lapane, K., Landi, F., Gatsonis, C., Dunlop, R., Lipsitz, L.,
Steel, K., y Mor, V. (1998). Management of pain in elderly patients with cancer. SAGE
Study  Group. Systematic  Assessment of Geriatric Drug Use via
Epidemiology. JAMA, 279(23), 1877-1882. https://doi.org/10.1001/jama.279.23.1877

Biersdorff K. K. (1994). Incidence of significantly altered pain experience among
individuals with developmental disabilities. American journal of mental retardation :
AJMR, 98(5), 619-631.

Bjork, S., Juthberg, C., Lindkvist, M., Wimo, A. Sandman, P. O., Winblad, B., y
Edvardsson, D. (2016). Exploring the prevalence and variance of cognitive impairment,
pain, neuropsychiatric symptoms and ADL dependency among persons living in
nursing  homes; a  cross-sectional study. BMC  geriatrics, 16(1), 154.
https://doi.org/10.1186/s12877-016-0328-9

Briesacher, B. A., Limcangco, M. R., Simoni-Wastila, L., Doshi, J. A., Levens, S. R., Shea,
D. G, y Stuart, B. (2005). The quality of antipsychotic drug prescribing in nursing
homes. Archives of internal medicine, 165(11), 1280-1285.
https://doi.org/10.1001/archinte.165.11.1280

Brookmeyer, R., Johnson, E., Ziegler-Graham, K., y Arrighi, H. M. (2007). Forecasting
the global burden of Alzheimer's disease. Alzheimer’s & dementia : the journal of the
Alzheimer's Association, 3(3), 186-191. https://doi.org/10.1016/j.jalz.2007.04.381

Brummel-Smith, K., London, M. R., Drew, N., Krulewitch, H., Singer, C., y Hanson, L.
(2002). Outcomes of pain in frail older adults with dementia. Journal of the American
Geriatrics Society, 50(11), 1847-1851. https://doi.org/10.1046/j.1532-5415.2002.50514.x

Bunk, S., Emch, M., Koch, K., Lautenbacher, S., Zuidema, S., y Kunz, M. (2020). Pain
Processing in Older Adults and Its Association with Prefrontal Characteristics. Brain
sciences, 10(8), 477. https://doi.org/10.3390/brainsci10080477

Bunk, S., Zuidema, S., Koch, K., Lautenbacher, S., De Deyn, P. P., y Kunz, M. (2021).
Pain processing in older adults with dementia-related cognitive impairment is

105


https://doi.org/10.1016/j.ejpain.2004.11.001
https://doi.org/10.1016/j.neulet.2015.06.007
https://portalrecerca.csuc.cat/94381744
https://doi.org/10.1515/cclm-2012-0849
https://doi.org/10.12968/ijpn.2011.17.9.420
https://doi.org/10.1001/jama.279.23.1877
https://doi.org/10.1186/s12877-016-0328-9
https://doi.org/10.1001/archinte.165.11.1280
https://doi.org/10.1016/j.jalz.2007.04.381
https://doi.org/10.1046/j.1532-5415.2002.50514.x
https://doi.org/10.3390/brainsci10080477

associated with frontal neurodegeneration. Neurobiology of aging, 106, 139-152.
https://doi.org/10.1016/j.neurobiolaging.2021.06.009

Campbell, C. M., y Edwards, R. R. (2012). Ethnic differences in pain and pain
management. Pain management, 2(3), 219-230. https://doi.org/10.2217/pmt.12.7

Carnete, T., Y Giménez-Llort, L. (2021). Preserved Thermal Pain in 3xTg-AD Mice With
Increased Sensory-Discriminative Pain Sensitivity in Females but Affective-Emotional
Dimension in Males as Early Sex-Specific AD-Phenotype Biomarkers. Frontiers in aging
neuroscience, 13, 683412. https://doi.org/10.3389/fnagi.2021.683412

Cohen-Mansfield, J., y Lipson, S. (2002). Pain in cognitively impaired nursing home
residents: how well are physicians diagnosing it?. Journal of the American Geriatrics
Society, 50(6), 1039-1044. https://doi.org/10.1046/j.1532-5415.2002.50258.x

Cohen-Mansfield, J., y Lipson, S. (2008). The utility of pain assessment for analgesic use
in persons with dementia. Pain, 134(1-2), 16-23.
https://doi.org/10.1016/j.pain.2007.03.023

Coker, E., Papaioannou, A., Kaasalainen, S., Dolovich, L., Turpie, 1., y Taniguchi, A.
(2010). Nurses' perceived barriers to optimal pain management in older adults on acute
medical units. Applied nursing research: ANR, 23(3), 139-146.
https://doi.org/10.1016/j.apnr.2008.07.003

Cole, C. S., Carpenter, J. S., Chen, C. X., Blackburn, J., y Hickman, S. E. (2022). Prevalence
and Factors Associated with Pain in Nursing Home Residents: A Systematic Review of
the Literature. Journal of the American Medical Directors Association, 23(12), 1916-1925.el.
https://doi.org/10.1016/j.jamda.2022.08.008

Cole, L. ., Farrell, M. J., Gibson, S.]., y Egan, G. F. (2010). Age-related differences in pain
sensitivity and regional brain activity evoked by noxious pressure. Neurobiology of
aging, 31(3), 494-503. https://doi.org/10.1016/j.neurobiolaging.2008.04.012

Contador, I., Buch-Vicente, B., Del Ser, T., Llamas-Velasco, S., Villarejo-Galende, A.,
Benito-Ledn, J., y Bermejo-Pareja, F. (2024). Charting Alzheimer's Disease and
Dementia: Epidemiological Insights, Risk Factors and Prevention Pathways. Journal of
clinical medicine, 13(14), 4100. https://doi.org/10.3390/jcm 13144100

Cook, L. A, Leuchter, A. F,, Morgan, M. L., Conlee, E. W., David, S., Lufkin, R., Babaie,
A., Dunkin, J.J., O'Hara, R., Simon, S., Lightner, A., Thomas, S., Broumandi, D.,
Badjatia, N., Mickes, L., Mody, R. K., Arora, S., Zheng, Z., Abrams, M., y Rosenberg-
Thompson, S. (2002). Cognitive and physiologic correlates of subclinical structural
brain disease in elderly healthy control subjects. Archives of neurology, 59(10), 1612-1620.
https://doi.org/10.1001/archneur.59.10.1612

Corbett, A., Achterberg, W., Husebo, B., Lobbezoo, F., de Vet, H., Kunz, M., Strand, L.,
Constantinou, M., Tudose, C., Kappesser, J., de Waal, M., Lautenbacher, S., y EU-COST
action td 1005 Pain Assessment in Patients with Impaired Cognition, especially
Dementia Collaborators: http://www.cost-td1005.net/ (2014). An international road map
to improve pain assessment in people with impaired cognition: the development of the
Pain Assessment in Impaired Cognition (PAIC) meta-tool. BMC neurology, 14, 229.
https://doi.org/10.1186/s12883-014-0229-5

106


https://doi.org/10.1016/j.neurobiolaging.2021.06.009
https://doi.org/10.2217/pmt.12.7
https://doi.org/10.3389/fnagi.2021.683412
https://doi.org/10.1046/j.1532-5415.2002.50258.x
https://doi.org/10.1016/j.pain.2007.03.023
https://doi.org/10.1016/j.apnr.2008.07.003
https://doi.org/10.1016/j.jamda.2022.08.008
https://doi.org/10.1016/j.neurobiolaging.2008.04.012
https://doi.org/10.3390/jcm13144100
https://doi.org/10.1001/archneur.59.10.1612
https://doi.org/10.1186/s12883-014-0229-5

Corbett, A., Husebo, B. S., Achterberg, W. P., Aarsland, D., Erdal, A., y Flo, E. (2014). The
importance of pain management in older people with dementia. British medical
bulletin, 111(1), 139-148. https://doi.org/10.1093/bmb/1du023

Corbett, A., Husebo, B., Malcangio, M., Staniland, A., Cohen-Mansfield, J., Aarsland,
D., y Ballard, C. (2012). Assessment and treatment of pain in people with

dementia. Nature reviews. Neurology, 8(5), 264-274.
https://doi.org/10.1038/nrneurol.2012.53

Craig K. D. (2015). Social communication model of pain. Pain, 156(7), 1198-1199.
https://doi.org/10.1097/j.pain.0000000000000185

Cummings J. L. (2000). Cognitive and behavioral heterogeneity in Alzheimer's disease:
seeking the neurobiological basis. Neurobiology of aging, 21(6), 845-861.
https://doi.org/10.1016/s0197-4580(00)00183-4

de Vet Terwee, C. B., Mokking, L. B., y Knol, D. L., (2011). Measurement in medicine: A
practical guide. Cambridge, UK: Cambridge University Press.

de Vet, H. C,, Mokkink, L. B., Terwee, C. B., Hoekstra, O. S., y Knol, D. L. (2013).
Clinicians are right not to like Cohen's k. BMJ (Clinical research ed.), 346, £2125.
https://doi.org/10.1136/bmj.f2125

de Waal, M. W. M., van Dalen-Kok, A. H., de Vet, H. C. W., Gimenez-Llort, L.,
Konstantinovic, L., de Tommaso, M., Fischer, T., Lukas, A., Kunz, M., Lautenbacher, S.,
Lobbezoo, F., McGuire, B. E., van der Steen, J. T., y Achterberg, W. P. (2020).
Observational pain assessment in older persons with dementia in four countries:
Observer agreement of items and factor structure of the Pain Assessment in Impaired
Cognition. European journal of pain (London, England), 24(2), 279-296.
https://doi.org/10.1002/ejp.1484

Defrin, R., Amanzio, M., de Tommaso, M., Dimova, V., Filipovic, S., Finn, D. P., Gimenez-
Llort, L., Invitto, S., Jensen-Dahm, C., Lautenbacher, S., Oosterman, J. M., Petrini, L., Pick,
C. G, Pickering, G., Vase, L., y Kunz, M. (2015). Experimental pain processing in
individuals with cognitive impairment: current state of the science. Pain, 156(8), 1396—
1408. https://doi.org/10.1097/j.pain.0000000000000195

Defrin, R., Beshara, H., Benromano, T., Hssien, K., Pick, C. G., y Kunz, M. (2021). Pain
Behavior of People with Intellectual and Developmental Disabilities Coded with the
New PAIC-15 and Validation of Its Arabic Translation. Brain sciences, 11(10), 1254.
https://doi.org/10.3390/brainsci11101254

Dildine, T. C., y Atlas, L. Y. (2019). The need for diversity in research on facial
expressions of pain. Pain, 160(8), 1901-1902.
https://doi.org/10.1097/].pain.0000000000001593

Domenichiello, A. F., y Ramsden, C. E. (2019). The silent epidemic of chronic pain in
older adults. Progress in neuro-psychopharmacology & biological psychiatry, 93, 284-290.
https://doi.org/10.1016/j.pnpbp.2019.04.006

Domingo-Coscollola, M., Graells, P. (2011) Classroom 2.0 Experiences and Building on
the Use of ICT in Teaching. Comunicar, 37, 169-174. https://doi.org/10.3916/C37-2011-03-
09

107


https://doi.org/10.1093/bmb/ldu023
https://doi.org/10.1038/nrneurol.2012.53
https://doi.org/10.1097/j.pain.0000000000000185
https://doi.org/10.1016/s0197-4580(00)00183-4
https://doi.org/10.1136/bmj.f2125
https://doi.org/10.1002/ejp.1484
https://doi.org/10.1097/j.pain.0000000000000195
https://doi.org/10.3390/brainsci11101254
https://doi.org/10.1097/j.pain.0000000000001593
https://doi.org/10.1016/j.pnpbp.2019.04.006
http://dx.doi.org/10.3916/C37-2011-03-09
http://dx.doi.org/10.3916/C37-2011-03-09

Ekman, P. (1977). Biological and cultural contributions to body and facial movement en
J. Blacking (Ed.), The Anthropology of the Body (pp. 39-83). Academic Press: London, UK.

Engle, V. F., Graney, M. ]., y Chan, A. (2001). Accuracy and bias of licensed practical
nurse and nursing assistant ratings of nursing home residents' pain. The journals of
gerontology. Series A, Biological sciences and medical sciences, 56(7), M405-M411.
https://doi.org/10.1093/gerona/56.7.m405

Ernsth Bravell, M. (2017). Pain-related palliative care challenges in people with
advanced dementia call for education and practice development in all care
settings. Evidence-based nursing, 20(4), 118-119. https://doi.org/10.1136/eb-2017-102687

Ersek, M., Herr, K., Hilgeman, M. M., Neradilek, M. B., Polissar, N., Cook, K. F., Nash,
P., Snow, A. L., McDarby, M., y Nelson, F. X. (2019). Developing a Pain Intensity
Measure for Persons with Dementia: Initial Construction and Testing. Pain medicine
(Malden, Mass.), 20(6), 1078-1092. https://doi.org/10.1093/pm/pny180

Feldt K. S. (2000). The checklist of nonverbal pain indicators (CNPI). Pain management
nursing : official journal of the American Society of Pain Management Nurses, 1(1), 13-21.
https://doi.org/10.1053/jpmn.2000.5831

Ferrell, B. A., Ferrell, B. R., & Osterweil, D. (1990). Pain in the nursing home. Journal of
the  American  Geriatrics  Society, 38(4), 409-414. https://doi.org/10.1111/j.1532-
5415.1990.tb03538.x

Field, A. (2009). Discovering statistics using SPSS (Third edition). SPSS.

Fleiss, ]. The Design and Analysis of Clinical Experiments; Wiley: New York, NY, USA,
1986. https://doi.org/10.1002/9781118032923.ch6

Flo, E., Gulla, C., y Husebo, B. S. (2014). Effective pain management in patients with
dementia:  benefits = beyond pain?. Drugs & aging, 31(12), 863-871.
https://doi.org/10.1007/s40266-014-0222-0

Forstl, H., y Kurz, A. (1999). Clinical features of Alzheimer's disease. European archives of
psychiatry and clinical neuroscience, 249(6), 288-290. https://doi.org/10.1007/s004060050101

Fuchs-Lacelle, S., y Hadjistavropoulos, T. (2004). Development and preliminary
validation of the pain assessment checklist for seniors with limited ability to
communicate (PACSLAC). Pain management nursing : official journal of the American Society
of Pain Management Nurses, 5(1), 37-49. https://doi.org/10.1016/j.pmn.2003.10.001

Hadjistavropoulos, T., Herr, K., Prkachin, K. M., Craig, K. D., Gibson, S. ], Lukas, A., y
Smith, J. H. (2014). Pain assessment in elderly adults with dementia. The Lancet
Neurology, 13(12), 1216-1227. https://doi.org/10.1016/s1474-4422(14)70103-6

Gagliese, L. (2001). Assessment of pain in elderly people en D.C. Turk, R. Melzack (Eds).
Handbook of Pain Assessment (New York-London; pp. 119-33). The Guilford Press.

GBD 2019 Dementia Forecasting Collaborators (2022). Estimation of the global
prevalence of dementia in 2019 and forecasted prevalence in 2050: an analysis for the
Global Burden of Disease Study 2019. The Lancet. Public health, 7(2), el105-e125.
https://doi.org/10.1016/52468-2667(21)00249-8

108


https://doi.org/10.1093/gerona/56.7.m405
https://doi.org/10.1136/eb-2017-102687
https://doi.org/10.1093/pm/pny180
https://doi.org/10.1053/jpmn.2000.5831
https://doi.org/10.1111/j.1532-5415.1990.tb03538.x
https://doi.org/10.1111/j.1532-5415.1990.tb03538.x
http://dx.doi.org/10.1002/9781118032923.ch6
https://doi.org/10.1007/s40266-014-0222-0
https://doi.org/10.1007/s004060050101
https://doi.org/10.1016/j.pmn.2003.10.001
https://doi.org/10.1016/s1474-4422(14)70103-6
https://doi.org/10.1016/S2468-2667(21)00249-8

GBD 2021 Forecasting Collaborators (2024). Burden of disease scenarios for 204 countries
and territories, 2022-2050: a forecasting analysis for the Global Burden of Disease Study
2021. Lancet (London, England), 403(10440), 2204-2256. https://doi.org/10.1016/50140-
6736(24)00685-8.

Giménez-Llort, L. (2010) The snail and turtle effects: reflections on health care
management in geriatric medicine. European Geriatric Medicine, 1:372.
https://doi.org/10.1016/j.eurger.2010.10.001

Giménez-Llort, L. (2019). The Moon Effect: Individual and Social Impact of Aging in
Men and Women on the Third Millennium en International Psychogeriatrics, (32 Avenue
of the Americas, New York, NY 10013-2473 USA, Vol. 31, pp. 164-164). Cambridge
University Press.

Giménez-Llort, L. (2024). Cambios conductuales asociados al dolor en personas con
demencia como signo de alerta [Pain-associated behavioral changes in people with
dementia as a warning sign]. [Resumen de presentacion de la comunicacion escrita]. VII
Congreso Internacional de Intervencion e Investigacion de Salud, 22 y 23 de febrero de
2024 - Actas del VII Congreso Internacional de Intervencion e Investigacion en Salud.
Volumen I Patologia de la Vejez, pag 14, ISBN: 978-84-09-59233-3 Depdsito Legal: AL
534-2024

Giménez-Llort, L., Bernal-Ruiz, M.L., Docking, R., Torres-Lista, V., Muntsant-Soria, A.,
Schoefield, P.A. (2019) Pain and cognitive impairment, especially dementia among
health care professionals in Spain: a survey on current practice, professional concerns
on problems experienced and solutions for its improvement en 19th IPA International
Congress, 31 agosto - 3 septiembre 2019, Santiago de Compostela, Spain. International
Psychogeriatrics, 31(S1), i-172. https://doi.org/10.1017/51041610219001339

Giménez-Llort, L., Bernal, M. L., Docking, R., Muntsant-Soria, A., Torres-Lista, V.,
Bulbena, A., y Schofield, P. A. (2020). Pain in Older Adults With Dementia: A Survey in
Spain. Frontiers in neurology, 11, 592366. https://doi.org/10.3389/fneur.2020.592366

Giménez-Llort, L., Blazquez, G., Cafiete, T., Rosa, R., Vivé, M., Oddo, S., ...y Tobefia, A.
(2006). Modeling neuropsychiatric symptoms of Alzheimer's disease dementia in 3xTg-
AD mice en K. Igbal, B. Winblad, and J. Avila (Ed.), Alzheimer’s Disease: New Advances,
(Englewood, NJ, pp. 513-516). Medimond SRL.

Giménez-Llort, L., Blazquez, G., Canete, T., Johansson, B., Oddo, S., Tobefia, A., LaFerla,
F. M., y Fernandez-Teruel, A. (2007). Modeling behavioral and neuronal symptoms of
Alzheimer's disease in mice: a role for intraneuronal amyloid. Neuroscience and
biobehavioral reviews, 31(1), 125-147. https://doi.org/10.1016/j.neubiorev.2006.07.007

Giménez-Llort, L., y Johansson, B. (2021). Editorial: Pharmacology of BPSD (Behavioral
and Psychological Symptoms of Dementia). Frontiers in pharmacology, 12, 704421.
https://doi.org/10.3389/fphar.2021.704421

Giménez-Llort, L., y Pick C.G. (2017). Pain Assessment in Cognitively Impaired
Animals en Lautenbacher, S. y Gibson, S.J. (Eds.), Pain in dementia (pp. 354-362). IASP.

Goller, P. J., Reicherts, P., Lautenbacher, S., & Kunz, M. (2022). How gender affects the
decoding of facial expressions of pain. Scandinavian journal of pain, 23(2), 372-381.
https://doi.org/10.1515/sjpain-2022-0063

109


https://doi.org/10.1016/S0140-6736(24)00685-8
https://doi.org/10.1016/S0140-6736(24)00685-8
https://doi.org/10.1016/j.eurger.2010.10.001
https://doi.org/10.1017/S1041610219001339
https://doi.org/10.3389/fneur.2020.592366
https://doi.org/10.1016/j.neubiorev.2006.07.007
https://doi.org/10.3389/fphar.2021.704421
https://doi.org/10.1515/sjpain-2022-0063

Gottesman, R. T., y Stern, Y. (2019). Behavioral and Psychiatric Symptoms of Dementia
and Rate of Decline in Alzheimer's Disease. Frontiers in pharmacology, 10, 1062.
https://doi.org/10.3389/fphar.2019.01062

Gross, J. J., Carstensen, L. L., Pasupathi, M., Tsai, J., Skorpen, C. G., y Hsu, A. Y. (1997).
Emotion and aging: experience, expression, and control. Psychology and aging, 12(4), 590-
599. https://doi.org/10.1037//0882-7974.12.4.590

Gustavsson, A., Norton, N., Fast, T., Frolich, L., Georges, ]., Holzapfel, D., Kirabali, T.,
Krolak-Salmon, P., Rossini, P. M., Ferretti, M. T., Lanman, L., Chadha, A. S., y van der
Flier, W. M. (2023). Global estimates on the number of persons across the Alzheimer's
disease continuum. Alzheimer’s & dementia : the journal of the Alzheimer’s

Association, 19(2), 658-670. https://doi.org/10.1002/alz.12694

Hadjistavropoulos, T., y Craig, K. D. (2002). A theoretical framework for understanding
self-report and observational measures of pain: a communications model. Behaviour
research and therapy, 40(5), 551-570. https://doi.org/10.1016/s0005-7967(01)00072-9

Hardy, M. A., Acciai, F., y Reyes, A. M. (2014). How health conditions translate into
self-ratings: a comparative study of older adults across Europe. Journal of health and
social behavior, 55(3), 320-341. https://doi.org/10.1177/0022146514541446

Harrison, S., Henderson, J., Alderdice, F., y Quigley, M. A. (2019). Methods to increase
response rates to a population-based maternity survey: a comparison of two pilot
studies. BMC medical research methodology, 19(1), 65. https://doi.org/10.1186/s12874-019-
0702-3

Helvik, A. S., Bergh, S., y Tevik, K. (2023). A systematic review of prevalence of pain in
nursing  home  residents  with  dementia. BMC  geriatrics, 23(1), 641.
https://doi.org/10.1186/s12877-023-04340-z.

Hennequin, M., Morin, C., & Feine, J. S. (2000). Pain expression and stimulus
localisation in individuals with Down's syndrome. Lancet (London, England), 356(9245),
1882-1887. https://doi.org/10.1016/s0140-6736(00)03259-1

Herr, K., Bjoro, K., y Decker, S. (2006). Tools for assessment of pain in nonverbal older
adults with dementia: a state-of-the-science review. Journal of pain and symptom
management, 31(2), 170-192. https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2005.07.001

Herr, K., Coyne, P.]., Ely, E., Gélinas, C., y Manworren, R. C. B. (2019). Pain
Assessment in the Patient Unable to Self-Report: Clinical Practice Recommendations in
Support of the ASPMN 2019 Position Statement. Pain management nursing : official
journal of the American Society of Pain Management Nurses, 20(5), 404—417.
https://doi.org/10.1016/j.pmn.2019.07.005

Horgas, A. L., Snigurska, U., Farland, M. Z., y Marsiske, M. (2019). Analyzing Analgesic
Medications in Community-Dwelling Older Adults. Pain medicine (Malden, Mass.), 20(1),
58-67. https://doi.org/10.1093/pm/pnx340

Hug, T. (2005). Micro learning and narration: Exploring possibilities of utilization of
narrations and storytelling for the designing of “micro units” and didactical micro-
learning arrangements. MiT4: The Work of Stories, Proceedings of the fourth Media in
Transition conference, May 6-8, 2005, MIT, Cambridge (MA), USA

110


https://doi.org/10.3389/fphar.2019.01062
https://doi.org/10.1037/0882-7974.12.4.590
https://doi.org/10.1002/alz.12694
https://doi.org/10.1016/s0005-7967(01)00072-9
https://doi.org/10.1177/0022146514541446
https://doi.org/10.1186/s12874-019-0702-3
https://doi.org/10.1186/s12874-019-0702-3
https://doi.org/10.1186/s12877-023-04340-z
https://doi.org/10.1016/s0140-6736(00)03259-1
https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2005.07.001
https://doi.org/10.1016/j.pmn.2019.07.005
https://doi.org/10.1093/pm/pnx340

Hug, T. (2012). Microlearning. In: Seel, N.M. (eds) Encyclopedia of the Sciences of
Learning. Springer, Boston, MA. https://doi.org/10.1007/978-1-4419-1428-6 1583

Hurley, A. C,, Volicer, B. J., Hanrahan, P. A,, Houde, S., y Volicer, L. (1992). Assessment
of discomfort in advanced Alzheimer patients. Research in nursing & health, 15(5), 369—
377. https://doi.org/10.1002/nur.4770150506

Husebo, B. S., Achterberg, W. P., Lobbezoo, F., Kunz, M., Lautenbacher, S., Kappesser,
J., Tudose, C., & Strand, L. I. (2012). Pain in patients with dementia: A review of pain
assessment and treatment challenges. Norsk Epidemiologi, 22(2).
https://doi.org/10.5324/nje.v22i2.1572

IASP (16 de julio de 2020) IASP announces revised definition of pain. IASP pain.org
Recuperado el 1 de agosto de 2024 en https://www.iasp-pain.org/publications/iasp-
news/iasp-announces-revised-definition-of-pain/

Jancar, J., & Speller, C. J. (1994). Fatal intestinal obstruction in the mentally
handicapped. Journal of intellectual disability research : JIDR, 38 ( Pt 4), 413-422.
https://doi.org/10.1111/].1365-2788.1994.tb00420.x

Jennings, A. A., Linehan, M., y Foley, T. (2018). The knowledge and attitudes of general
practitioners to the assessment and management of pain in people with dementia. BMC
family practice, 19(1), 166. https://doi.org/10.1186/s12875-018-0853-z

Jensen-Dahm, C., Christensen, A. N., Gasse, C., y Waldemar, G. (2020). The Use of
Opioids and Antipsychotics in Elderly with Dementia - Have Opioids Replaced
Antipsychotics in Treating Behavioral Symptoms in Dementia?. Journal of Alzheimer’s
disease, 73(1), 259-267. https://doi.org/10.3233/JAD-190787

Jeste, D. V., Blazer, D., Casey, D., Meeks, T., Salzman, C., Schneider, L., Tariot, P., y
Yaffe, K. (2008). ACNP White Paper: update on use of antipsychotic drugs in elderly
persons with dementia. Neuropsychopharmacology : official publication of the American
College of Neuropsychopharmacology, 33(5), 957-970.
https://doi.org/10.1038/sj.npp.1301492

Kappesser, ]., Voit, S., Lautenbacher, S., y Hermann, C. (2020). Pain assessment for
cognitively impaired older adults: Do items of available observer tools reflect pain-
specific responses?. European journal of pain (London, England), 24(4), 851-862.
https://doi.org/10.1002/ejp.1536

Karp, J. F., Shega, ]. W., Morone, N. E., y Weiner, D. K. (2008). Advances in
understanding the mechanisms and management of persistent pain in older
adults. British journal of anaesthesia, 101(1), 111-120. https://doi.org/10.1093/bja/aen090

Kleijer, B. C., van Marum, R. J., Egberts, A. C,, Jansen, P. A., Knol, W., y Heerdink, E. R.
(2009). Risk of cerebrovascular events in elderly users of antipsychotics. Journal of
psychopharmacology (Oxford, England), 23(8), 909-914.
https://doi.org/10.1177/0269881108093583

Kunz, M., Crutzen-Braaksma, P., Giménez-Llort, L., Invitto, S., Villani, G., deTommaso,
M., Petrini, L., Vase, L., Tomczak Matthiesen, S., Gottrup, H., Echeita, ]. A., Lautenbacher,
S., y Defrin, R. (2021). Observing Pain in Individuals with Cognitive Impairment: A Pilot
Comparison Attempt across Countries and across Different Types of Cognitive
Impairment. Brain sciences, 11(11), 1455. https://doi.org/10.3390/brainscil1111455

111


https://doi.org/10.1007/978-1-4419-1428-6_1583
https://doi.org/10.1002/nur.4770150506
https://doi.org/10.5324/nje.v22i2.1572
https://www.iasp-pain.org/publications/iasp-news/iasp-announces-revised-definition-of-pain/
https://www.iasp-pain.org/publications/iasp-news/iasp-announces-revised-definition-of-pain/
https://doi.org/10.1111/j.1365-2788.1994.tb00420.x
https://doi.org/10.1186/s12875-018-0853-z
https://doi.org/10.3233/JAD-190787
https://doi.org/10.1038/sj.npp.1301492
https://doi.org/10.1002/ejp.1536
https://doi.org/10.1093/bja/aen090
https://doi.org/10.1177/0269881108093583
https://doi.org/10.3390/brainsci11111455

Kunz, M., de Waal, M. W. M., Achterberg, W. P., Giménez-Llort, L., Lobbezoo, F.,
Sampson, E. L., van Dalen-Kok, A. H., Defrin, R., Invitto, S., Konstantinovic, L.,
Oosterman, J., Petrini, L., van der Steen, J. T., Strand, L. I., de Tommaso, M.,
Zwakhalen, S., Husebo, B. S., & Lautenbacher, S. (2020). The Pain Assessment in
Impaired Cognition scale (PAIC15): A multidisciplinary and international approach to
develop and test a meta-tool for pain assessment in impaired cognition, especially
dementia. European journal of pain (London, England), 24(1), 192-208.
https://doi.org/10.1002/ejp.1477

Kunz, M., Meixner, D., y Lautenbacher, S. (2019). Facial muscle movements encoding
pain-a systematic review. Pain, 160(3), 535-549.
https://doi.org/10.1097/j.pain.0000000000001424

Kunz, M., Mylius, V., Schepelmann, K., y Lautenbacher, S. (2008). Impact of age on the
facial expression of pain. Journal of psychosomatic research, 64(3), 311-318.
https://doi.org/10.1016/j.jpsychores.2007.09.010

Kunz, M., Scharmann, S., Hemmeter, U., Schepelmann, K., y Lautenbacher, S. (2007).
The facial expression of pain in patients with dementia. Pain, 133(1-3), 221-228.
https://doi.org/10.1016/j.pain.2007.09.007

Landeiro, F., Harris, C., Groves, D., O'Neill, S., Jandu, K. S., Tacconi, E. M. C., Field, S.,
Patel, N., Gopfert, A., Hagson, H., Leal, ]., y Luengo-Fernandez, R. (2024). The
economic burden of cancer, coronary heart disease, dementia, and stroke in England in
2018, with projection to 2050: an evaluation of two cohort studies. The lancet. Healthy
longevity, S2666-7568(24)00108-9. Advance online publication.
https://doi.org/10.1016/52666-7568(24)00108-9

Lapane, K. L., Gambassi, G., Landji, F., Sgadari, A., Mor, V., & Bernabei, R. (2001). Gender
differences in predictors of mortality in nursing home residents with
AD. Neurology, 56(5), 650-654. https://doi.org/10.1212/wnl.56.5.650

Lautenbacher, S., y Kunz, M. (2017). Facial Pain Expression in Dementia: A Review of
the Experimental and Clinical Evidence. Current Alzheimer research, 14(5), 501-505.
https://doi.org/10.2174/1567205013666160603010455

Lautenbacher, S., y Kunz, M. (2019). Schmerzerfassung bei Patienten mit Demenz
[Assessing pain in patients with dementia]. Schmerz (Berlin, Germany), 33(6), 563-575.
https://doi.org/10.1007/s00482-019-00411-6

Lautenbacher, S., Sampson, E. L., Pahl, S., y Kunz, M. (2017). Which Facial Descriptors
Do Care Home Nurses Use to Infer Whether a Person with Dementia Is in Pain?. Pain
medicine (Malden, Mass.), 18(11), 2105-2115. https://doi.org/10.1093/pm/pnw281

Lautenbacher, S., Walz, A. L., y Kunz, M. (2018). Using observational facial descriptors
to infer pain in persons with and without dementia. BMC geriatrics, 18(1), 88.
https://doi.org/10.1186/s12877-018-0773-8

Lefebvre-Chapiro, S. (2001) The Doloplus-2 scale—evaluating pain in the elderly.
European Journal of Palliative Care,8: 191-194. https://www.doloplus.fr/en/publications-2/

Liao, Y. ], Jao, Y. L., Berish, D., Hin, A. S., Wangji, K., Kitko, L., Mogle, J., y Boltz, M.
(2023). A Systematic Review of Barriers and Facilitators of Pain Management in Persons
with Dementia. The journal of pain, 24(5), 730-741.
https://doi.org/10.1016/j.jpain.2022.12.014

112


https://doi.org/10.1002/ejp.1477
https://doi.org/10.1097/j.pain.0000000000001424
https://doi.org/10.1016/j.jpsychores.2007.09.010
https://doi.org/10.1016/j.pain.2007.09.007
https://doi.org/10.1016/S2666-7568(24)00108-9
https://doi.org/10.1212/wnl.56.5.650
https://doi.org/10.2174/1567205013666160603010455
https://doi.org/10.1007/s00482-019-00411-6
https://doi.org/10.1186/s12877-018-0773-8
https://www.doloplus.fr/en/publications-2/
https://doi.org/10.1016/j.jpain.2022.12.014

Lichtner, V., Dowding, D., Esterhuizen, P., Closs, S. J., Long, A. F., Corbett, A., y Briggs,
M. (2014). Pain assessment for people with dementia: a systematic review of systematic
reviews of pain assessment tools. BMC geriatrics, 14, 138. https://doi.org/10.1186/1471-
2318-14-138

Lim SY, Lee SJ, Chang SO. Development of the Korean Version of the Pain Assessment
Tool in Impaired Cognition (KPAIC-15) for Patients with Dementia: A Scale
Development. Journal of Korean Gerontological Nursing. 2022 May 31;24(2):218-28 -
https://ijken.org/upload/pdf/jkgn-24-2-218.pdf

Lin, P. C, Lin, L. C,, Shyu, Y. I, y Hua, M. 5. (2011). Predictors of pain in nursing home
residents with dementia: a cross-sectional study. Journal of clinical nursing, 20(13-14),
1849-1857. https://doi.org/10.1111/j.1365-2702.2010.03695.x

Lin, J. S., O'Connor, E., Rossom, R. C., Perdue, L. A., Burda, B. U., Thompson, M., y
Eckstrom, E. (2013). Screening for Cognitive Impairment in Older Adults: An Evidence
Update for the U.S. Preventive Services Task Force. Agency for Healthcare Research and
Quality (US). https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/24354019/

Lipori, J. P., Tu, E., Shireman, T. I, Gerlach, L., Coe, A. B., y Ryskina, K. L. (2022). Factors
Associated with Potentially Harmful Medication Prescribing in Nursing Homes: A
Scoping Review. Journal of the American Medical Directors Association, 23(9), 1589.e1-
1589.€10. https://doi.org/10.1016/j.jamda.2022.06.008

Liu, N, Liang, X., Chen, Y., y Xie, L. (2024). Recent trends in treatment strategies for
Alzheimer's disease and the challenges: A topical advancement. Ageing research
reviews, 94, 102199. https://doi.org/10.1016/j.arr.2024.102199

Livingston, G., Huntley, J., Sommerlad, A., Ames, D., Ballard, C., Banerjee, S., Brayne,
C., Burns, A., Cohen-Mansfield, ]J., Cooper, C., Costafreda, S. G., Dias, A., Fox, N., Gitlin,
L. N., Howard, R., Kales, H. C., Kiviméaki, M., Larson, E. B., Ogunniyi, A., Orgeta, V., ...
Mukadam, N. (2020). Dementia prevention, intervention, and care: 2020 report of the
Lancet Commission. Lancet (London, England), 396(10248), 413-446.
https://doi.org/10.1016/S0140-6736(20)30367-6

Lobbezoo, F., Lam, X. M., de la Mar, S., van de Rijt, L. J. M., Kunz, M., y van Selms, M.
K. A. (2021). Faces of Pain during Dental Procedures: Reliability of Scoring Facial
Expressions in Print Art. Brain sciences, 11(9), 1207.
https://doi.org/10.3390/brainscil1091207

McAuliffe, L., Nay, R., O'Donnell, M., y Fetherstonhaugh, D. (2009). Pain assessment in
older people with dementia: literature review. Journal of advanced nursing, 65(1), 2-10.
https://doi.org/10.1111/j.1365-2648.2008.04861.x

Malatesta, C. Z., Izard, C. E., Culver, C., y Nicolich, M. (1987). Emotion communication
skills in young, middle-aged, and older women. Psychology and aging, 2(2), 193-203.
https://doi.org/10.1037//0882-7974.2.2.193

Mantyselkd, P., Hartikainen, S., Louhivuori-Laako, K., y Sulkava, R. (2004). Effects of
dementia on perceived daily pain in home-dwelling elderly people: a population-based
study. Age and ageing, 33(5), 496—499. https://doi.org/10.1093/ageing/ath165

Matsumoto, D. (1990). Cultural similarities and differences in display rules. Motivation
and emotion, 14, 195-214. https://doi.org/10.1007/BF00995569

113


https://doi.org/10.1186/1471-2318-14-138
https://doi.org/10.1186/1471-2318-14-138
https://jkgn.org/upload/pdf/jkgn-24-2-218.pdf
https://jkgn.org/upload/pdf/jkgn-24-2-218.pdf
https://jkgn.org/upload/pdf/jkgn-24-2-218.pdf
https://jkgn.org/upload/pdf/jkgn-24-2-218.pdf
https://doi.org/10.1111/j.1365-2702.2010.03695.x
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/24354019/
https://doi.org/10.1016/j.jamda.2022.06.008
https://doi.org/10.1016/j.arr.2024.102199
https://doi.org/10.1016/S0140-6736(20)30367-6
https://doi.org/10.3390/brainsci11091207
https://doi.org/10.1111/j.1365-2648.2008.04861.x
https://doi.org/10.1037/0882-7974.2.2.193
https://doi.org/10.1093/ageing/afh165
https://doi.org/10.1007/BF00995569

Maxwell, C. ], Dalby, D. M., Slater, M., Patten, S. B., Hogan, D. B., Eliasziw, M., y
Hirdes, J. P. (2008). The prevalence and management of current daily pain among older
home care clients. Pain, 138(1), 208-216. https://doi.org/10.1016/j.pain.2008.04.007

Mayring, P. (2010). Qualitative Inhaltsanalyse en G. Mey, K. Mruck (Eds) Handbuch
Qualitative Forschung in der Psychologie. VS Verlag fiir Sozialwissenschaften.
https://doi.org/10.1007/978-3-531-92052-8 42

McDuff, D.; Girard, ].M.; el Kaliouby, R. (2017) Large-Scale Observational Evidence of
Cross-Cultural Differences in Facial Behavior. Journal of Nonverbal Behavior, 41, 1-19.

Merskey, HA. (1979) Pain terms: a list with definitions and notes on usage.
Recommended by the IASP Subcommittee on Taxonomy. Pain, 6(3), 249-52.

Molinuevo, B. (2017) La comunicaciéon no verbal en la relacién médico-paciente [The
non-verbal communication in the doctor-patient relationship]. Editorial UOC, ISBN:
9788491169734.

Morgan, D. G,, Stewart, N. J., D'Arcy, C., Forbes, D., y Lawson, J. (2005). Work stress and
physical assault of nursing aides in rural nursing homes with and without dementia
special care units. Journal of psychiatric and mental health nursing, 12(3), 347-358.
https://doi.org/10.1111/j.1365-2850.2005.00846.x

Moriana de la Olla, I., Pajuelo Gonzalez, L.M. y Giménez-Llort, L. (2017). Mejora de las
competencias profesionales en la enfermeria geriatrica en la deteccién y evaluacion de
dolor en pacientes con demencia [Improvement of professional skills in geriatric nursing
in the detection and evaluation of pain in patients with dementia ] en M.C. Pérez-
Fuentes, ]J.J. Gazquez, M.M. Molero, M.M. Simén, A. Martos, A.B. Barragan (Eds.)
Conocimientos, investigacion y prdcticas en el campo de la salud [Knowledge, research and
practices in the field of health]. (Almeria, Spain, Vol. 2, pp. 933-938). ASUNIVEP.

Morttinen-Vallius H, Hartikainen S, Seineld L, Jamsen E. The prevalence of and exact
indications for daily opioid use among aged home care clients with and without
dementia. Aging Clin Exp Res. (2020). doi: 10.1007/s40520-020-01627-8. [Epub ahead of
print].

Nygaard, H. A., y Jarland, M. (2005). Are nursing home patients with dementia
diagnosis at increased risk for inadequate pain treatment?. International journal of
geriatric psychiatry, 20(8), 730-737. https://doi.org/10.1002/gps.1350

Oghagbon, E. K., y Giménez-Llort, L. (2019). Short height and poor education increase
the risk of dementia in Nigerian type 2 diabetic women. Alzheimer’s & dementia
(Amsterdam, Netherlands), 11, 493-499. https://doi.org/10.1016/i.dadm.2019.05.006

Oghagbon, E. K., Prieto-Pino, J., Dogoh, F., Ogiator, M., y Giménez-Llort, L. (2022).
Diabetes/Dementia in Sub-Saharian Africa and Nigerian Women in the Eye of
Storm. Current Alzheimer research, 19(2), 161-170.
https://doi.org/10.2174/1567205018666211116093747

Ohrbach, R., Bjorner, J., Jezewski, M., John, M. T., y Lobbezoo, F. (2009). Guidelines for
establishing cultural equivalence of instruments. Buffalo: University of Buffalo.

Oosterman, J. M., Traxler, ]., y Kunz, M. (2016). The Influence of Executive Functioning
on Facial and Subjective Pain Responses in Older Adults. Behavioural neurology, 2016,
1984827. https://doi.org/10.1155/2016/1984827

114


https://doi.org/10.1016/j.pain.2008.04.007
https://doi.org/10.1007/978-3-531-92052-8_42
https://doi.org/10.1111/j.1365-2850.2005.00846.x
https://doi.org/10.1002/gps.1350
https://doi.org/10.1016/j.dadm.2019.05.006
https://doi.org/10.2174/1567205018666211116093747
https://doi.org/10.1155/2016/1984827

Peacock, S., y Patel, S. (2008). Cultural Influences on Pain. Reviews in pain, 1(2), 6-9.
https://doi.org/10.1177/204946370800100203

Pergolizzi, J. V., Raffa, R. B., Paladini, A., Varrasi, G., y LeQuang, J. A. (2019). Treating
pain in patients with dementia and the possible concomitant relief of symptoms of
agitation. Pain management, 9(6), 569-582. https://doi.org/10.2217/pmt-2019-0024

Pieper, M. J. C,, van der Steen, J. T, Francke, A. L., Scherder, E. ]. A,, Twisk, ]. W.R., y
Achterberg, W. P. (2018). Effects on pain of a stepwise multidisciplinary intervention
(STA OP!) that targets pain and behavior in advanced dementia: A cluster randomized
controlled trial. Palliative medicine, 32(3), 682—692.
https://doi.org/10.1177/0269216316689237

Pike C.J. (2017). Sex and the development of Alzheimer's disease. Journal of neuroscience
research, 95(1-2), 671-680. https://doi.org/10.1002/jnr.23827

Pizarro Romero, K., y Martinez Mora, O. (2020). Analisis factorial exploratorio
mediante el uso de las medidas de adecuacion muestral kmo y esfericidad de bartlett
para determinar factores principales. [Exploratory factor analysis using the kmo and
bartlett sphericity sample adequacy measures to determine main factors] Journal of
Science and Research: Revista Ciencia e Investigacion, 5(1), 903-924.
https://doi.org/10.5281/zenod0.4453224

Pless, A., Ware, D., Saggu, S., Rehman, H., Morgan, J., y Wang, Q. (2023).
Understanding neuropsychiatric symptoms in Alzheimer's disease: challenges and
advances in diagnosis and treatment. Frontiers in neuroscience, 17, 1263771.
https://doi.org/10.3389/fnins.2023.1263771

Rahim-Williams, B., Riley, ]. L., 3rd, Williams, A. K., y Fillingim, R. B. (2012). A
quantitative review of ethnic group differences in experimental pain response: do
biology, psychology, and culture matter?. Pain medicine (Malden, Mass.), 13(4), 522-540.
https://doi.org/10.1111/.1526-4637.2012.01336.x

Raja, S. N., Carr, D. B., Cohen, M., Finnerup, N. B., Flor, H., Gibson, S., Keefe, F. J.,
Mogil, ]. S., Ringkamp, M., Sluka, K. A., Song, X. J., Stevens, B., Sullivan, M. D.,
Tutelman, P. R., Ushida, T., y Vader, K. (2020). The revised International Association
for the Study of Pain definition of pain: concepts, challenges, and

compromises. Pain, 161(9), 1976-1982. https://doi.org/10.1097/j.pain.0000000000001939

Reisberg, B., Borenstein, J., Salob, S. P., Ferris, S. H., Franssen, E., y Georgotas, A.
(1987). Behavioral symptoms in Alzheimer's disease: phenomenology and
treatment. The Journal of clinical psychiatry, 48 Suppl, 9-15.

Reisberg, B., Ferris, S. H., de Leon, M. J., y Crook, T. (1982). The Global Deterioration
Scale for assessment of primary degenerative dementia. The American journal of
psychiatry, 139(9), 1136-1139. https://doi.org/10.1176/ajp.139.9.1136

Rezzani, R., Franco, C., y Rodella, L. F. (2019). Sex differences of brain and their
implications for personalized therapy. Pharmacological research, 141, 429-442.
https://doi.org/10.1016/j.phrs.2019.01.030

Rojo, R., Prados-Frutos, J.C., Lépez-Valverde, A. (2015) Evaluacién del dolor mediante
el Sistema de Codificacion de la Accidén Facial. Revisidn sistematica [Pain assessment
using the Facial action coding system a systematic review]. Medicina Clinica 145, 350—
355. https://doi.org/10.1016/j.medcli.2014.08.010

115


https://doi.org/10.1177/204946370800100203
https://doi.org/10.2217/pmt-2019-0024
https://doi.org/10.1177/0269216316689237
https://doi.org/10.1002/jnr.23827
https://dialnet.unirioja.es/servlet/revista?codigo=25503
https://dialnet.unirioja.es/servlet/revista?codigo=25503
https://doi.org/10.5281/zenodo.4453224
https://doi.org/10.3389/fnins.2023.1263771
https://doi.org/10.1111/j.1526-4637.2012.01336.x
https://doi.org/10.1097/j.pain.0000000000001939
https://doi.org/10.1176/ajp.139.9.1136
https://doi.org/10.1016/j.phrs.2019.01.030
https://doi.org/10.1016/j.medcli.2014.08.010

Rosenthal, R. (1982) Conducting Judgment Studies en K. Scherer, P. Ekman, P. (Eds.)
Handbook of Methods in Nonverbal Behavior Research (New York, NY, USA, pp. 287-
361). Cambridge University Press.

Roy, A., y Simon, G. B. (1987). Intestinal obstruction as a cause of death in the mentally
handicapped. Journal ~ of  mental  deficiency  research,31  (Pt2),  193-197.
https://doi.org/10.1111/.1365-2788.1987.tb01355.x

Roy, R, y Thomas, M. (1986). A survey of chronic pain in an elderly
population. Canadian family physician Medecin de famille canadien, 32, 513-516.

Sackley, C., Brittle, N., Patel, S., Ellins, J., Scott, M., Wright, C., y Dewey, M. E. (2008).
The prevalence of joint contractures, pressure sores, painful shoulder, other pain, falls,
and depression in the year after a severely disabling stroke. Stroke, 39(12), 3329-3334.
https://doi.org/10.1161/STROKEAHA.108.518563

Scherder, E. J.,, y Bouma, A. (2000). Visual analogue scales for pain assessment in
Alzheimer's disease. Gerontology, 46(1), 47-53. https://doi.org/10.1159/000022133

Scherder, E. J., y Bouma, A. (1997). Is decreased use of analgesics in Alzheimer disease
due to a change in the affective component of pain?. Alzheimer disease and associated
disorders, 11(3), 171-174. https://doi.org/10.1097/00002093-199709000-00010

Schofield P. (2018). The Assessment of Pain in Older People: UK National
Guidelines. Age and ageing, 47(suppl_1), i1-i22. https://doi.org/10.1093/ageing/afx192

Schofield, P., y Abdulla, A. (2018). Pain assessment in the older population: what the
literature says. Age and ageing, 47(3), 324-327. https://doi.org/10.1093/ageing/afy018

Schneider, P., Lautenbacher, S., y Kunz, M. (2024). Sex differences in facial expressions
of pain: results from a combined sample. Pain, 165(8), 1784-1792.
https://doi.org/10.1097/1.1pain.0000000000003180

Schuler, M., Njoo, N., Hestermann, M., Oster, P., & Hauer, K. (2004). Acute and chronic
pain in geriatrics: clinical characteristics of pain and the influence of cognition. Pain
medicine (Malden, Mass.), 5(3), 253-262. https://doi.org/10.1111/].1526-4637.2004.04040.x

Seitz, D., Purandare, N., y Conn, D. (2010). Prevalence of psychiatric disorders among
older adults in long-term care homes: a systematic review. International
psychogeriatrics, 22(7), 1025-1039. https://doi.org/10.1017/51041610210000608

Singh, A., Akkala, S., Nayak, M., Kotlo, A., Poondla, N., Raza, S., Stankovich, J., y
Antony, B. (2024). Impact of Pain on Activities of Daily Living in Older Adults: A Cross-
Sectional Analysis of Korean Longitudinal Study of Aging (KLoSA). Geriatrics (Basel,
Switzerland), 9(3), 65. https://doi.org/10.3390/geriatrics9030065

Snow, A. L., O'malley, K. J., Cody, M., Kunik, M. E., Ashton, C. M., Beck, C., Bruera, E.,
y Novy, D. (2004). A conceptual model of pain assessment for noncommunicative
persons with dementia. The Gerontologist, 44(6), 807-817.
https://doi.org/10.1093/geront/44.6.807

116


https://doi.org/10.1111/j.1365-2788.1987.tb01355.x
https://doi.org/10.1161/STROKEAHA.108.518563
https://doi.org/10.1159/000022133
https://doi.org/10.1097/00002093-199709000-00010
https://doi.org/10.1093/ageing/afx192
https://doi.org/10.1093/ageing/afy018
https://doi.org/10.1097/j.pain.0000000000003180
https://doi.org/10.1111/j.1526-4637.2004.04040.x
https://doi.org/10.1017/S1041610210000608
https://doi.org/10.3390/geriatrics9030065
https://doi.org/10.1093/geront/44.6.807

Stubbs, B., Thompson, T., Solmi, M., Vancampfort, D., Sergi, G., Luchini, C., y
Veronese, N. (2016). Is pain sensitivity altered in people with Alzheimer's disease? A
systematic review and meta-analysis of experimental pain research. Experimental
gerontology, 82, 30-38. https://doi.org/10.1016/j.exger.2016.05.016

Tahami Monfared, A. A., Khachatryan, A., Hummel, N., Kopiec, A., Martinez, M.,
Zhang, R., y Zhang, Q. (2024). Assessing Quality of Life, Economic Burden, and
Independence Across the Alzheimer's Disease Continuum Using Patient-Caregiver
Dyad Surveys. Journal of Alzheimer’s disease, 99(1), 191-206. https://doi.org/10.3233/JAD-
231259

Takai, Y., Yamamoto-Mitani, N., Okamoto, Y., Koyama, K., y Honda, A. (2010).
Literature review of pain prevalence among older residents of nursing homes. Pain
management nursing : official journal of the American Society of Pain Management
Nurses, 11(4), 209-223. https://doi.org/10.1016/j.pmn.2010.08.006

Tan, L. L., Wong, H. B., & Allen, H. (2005). The impact of neuropsychiatric symptoms
of dementia on distress in family and professional caregivers in Singapore. International
psychogeriatrics, 17(2), 253-263. https://doi.org/10.1017/s1041610205001523

Tarzian, A.]., y Hoffmann, D. E. (2005). Barriers to managing pain in the nursing home:
findings from a statewide survey. Journal of the American Medical Directors
Association, 6(3 Suppl), S13-519. https://doi.org/10.1016/j.jamda.2005.03.016

Turk, D. C., y Okifuji, A. (1999). Assessment of patients' reporting of pain: an integrated
perspective. Lancet (London, England), 353(9166), 1784-1788.
https://doi.org/10.1016/50140-6736(99)01309-4

van Dalen-Kok, A. H., Achterberg, W. P., Rijkmans, W. E., de Vet, H. C., y de Waal, M.
W. (2019). Pain assessment in impaired cognition: observer agreement in a long-term
care setting in patients with dementia. Pain  management, 9(5), 461-473.
https://doi.org/10.2217/pmt-2019-0025

van Dalen-Kok, A. H., Achterberg, W. P., Rijkmans, W. E., Tukker-van Vuuren, S. A,,
Delwel, S., de Vet, H. C., Lobbezoo, F., y de Waal, M. W. (2017). Pain Assessment in
Impaired Cognition (PAIC): content validity of the Dutch version of a new and universal
tool to measure pain in dementia. Clinical interventions in aging, 13, 25-34.
https://doi.org/10.2147/CIA.S144651

Vicente-Herrero, M.T., Delgado-Bueno, S., Bandrés-Moya, F., Ramirez-Ihiguez-de-la-
Torre, M.V., y Capdevilla-Garcia, L. (2018). Valoracion del dolor. Revisiéon comparativa
de escalas y cuestionarios. Revista de la Sociedad Espafiola del Dolor, 25(4), 228-
236. https://dx.doi.org/10.20986/resed.2018.3632/2017

Viderman, D., Tapinova, K., Aubakirova, M., y Abdildin, Y. G. (2023). The Prevalence of
Pain in Chronic Diseases: An Umbrella Review of Systematic Reviews. Journal of clinical
medicine, 12(23), 7302. https://doi.org/10.3390/jcm12237302

Villanueva, M. R, Smith, T. L., Erickson, J. S., Lee, A. C., y Singer, C. M. (2003). Pain
Assessment for the Dementing Elderly (PADE): reliability and validity of a new
measure. Journal of the American Medical  Directors  Association, 4(1), 1-8.
https://doi.org/10.1097/01.JAM.0000043419.51772.A3

117


https://doi.org/10.1016/j.exger.2016.05.016
https://doi.org/10.3233/JAD-231259
https://doi.org/10.3233/JAD-231259
https://doi.org/10.1016/j.pmn.2010.08.006
https://doi.org/10.1017/s1041610205001523
https://doi.org/10.1016/j.jamda.2005.03.016
https://doi.org/10.1016/S0140-6736(99)01309-4
https://doi.org/10.2217/pmt-2019-0025
https://doi.org/10.2147/CIA.S144651
https://dx.doi.org/10.20986/resed.2018.3632/2017
https://doi.org/10.3390/jcm12237302
https://doi.org/10.1097/01.JAM.0000043419.51772.A3

Wang, L., Tian, T., y Alzheimer’s Disease Neuroimaging Initiative (2018). Gender
Differences in Elderly With Subjective Cognitive Decline. Frontiers in aging
neuroscience, 10, 166. https://doi.org/10.3389/fnagi.2018.00166

Warden, V., Hurley, A. C.,, y Volicer, L. (2003). Development and psychometric
evaluation of the Pain Assessment in Advanced Dementia (PAINAD) scale. Journal of the
American Medical Directors Association, 4(1), 9-15.
https://doi.org/10.1097/01.JAM.0000043422.31640.F7

Weiss, T., y Swede, M. ]J. (2019). Transforming Preprofessional Health Education
Through Relationship-Centered Care and Narrative Medicine. Teaching and learning in
medicine, 31(2), 222-233. https://doi.org/10.1080/10401334.2016.1159566

Willis, D., Wishart, J. y Muir, W. (2010). Menopausal Experiences of Women with
Intellectual Disabilities. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 24, 74 - 85.
https://doi.org/10.1111/j.1468-3148.2010.00566.x

World Health Organization. (2020). Decade of healthy ageing 2020-2030. Geneva: World
Health Organization. Recuperado el 24 de mayo de 2024 de https://www.who.int/
docs/default-source/decade-of-healthy-ageing/final-decade-proposal/decade-proposal-
final-apr2020-en. pdf?sfvrsn=b4b75ebc 5

World Health Organization. (2020). Decade of healthy ageing. The global strategy and action
plan on ageing and health 2021-2030: towards a world in which everyone can live a long and
healthy life. A73/INF./2. [Archivo PDF] Seventy-third World Health Assembly. Geneva:
World Health Organization. Recuperado el 24 de mayo de 2024 de https://apps.
who.int/gb/ebwha/pdf files/WHA73/A73 INF2-en.pdf

World Health Organization. (2021) Global report on ageism. World Health Organization.
Recuperado el 24 de mayo de 2024 de https://www.who.int/teams/social-determinants-
of-health/demographic-change-and-healthy-ageing/combatting-ageism/global-report-

on-ageism

World Health Organization. (2024). Long-term care for older people: package for universal
health coverage. World Health Organization. Recuperado el 24 de mayo de 2024 de
https://iris.who.int/handle/10665/376585

Yiannopoulou, K. G., y Papageorgiou, S. G. (2020). Current and Future Treatments in
Alzheimer Disease: An Update. Journal of central nervous system disease, 12,
1179573520907397. https://doi.org/10.1177/1179573520907397

Zyczkowska, J., Szczerbinska, K., Jantzi, M. R, y Hirdes, ]. P. (2007). Pain among the
oldest old in community and institutional settings. Pain, 129(1-2), 167-176.
https://doi.org/10.1016/j.pain.2006.12.009

Zwakhalen, S., Docking, R. E., Gnass, L., Sirsch, E., Stewart, C., Allcock, N., y Schofield,
P. (2018). Pain in older adults with dementia : A survey across Europe on current
practices, use of assessment tools, guidelines and policies. Schmerz,
https://doi.org/10.1007/s00482-018-0290-x

Zwakhalen, S. M., Hamers, ]. P., Abu-Saad, H. H., y Berger, M. P. (2006). Pain in elderly
people with severe dementia: a systematic review of behavioural pain assessment
tools. BMC geriatrics, 6, 3. https://doi.org/10.1186/1471-2318-6-3

118


https://doi.org/10.3389/fnagi.2018.00166
https://doi.org/10.1097/01.JAM.0000043422.31640.F7
https://doi.org/10.1080/10401334.2016.1159566
https://doi.org/10.1111/j.1468-3148.2010.00566.x
https://www.who.int/%20docs/default-source/decade-of-healthy-ageing/final-decade-proposal/decade-proposal-final-apr2020-en.%20pdf?sfvrsn=b4b75ebc_5
https://www.who.int/%20docs/default-source/decade-of-healthy-ageing/final-decade-proposal/decade-proposal-final-apr2020-en.%20pdf?sfvrsn=b4b75ebc_5
https://www.who.int/%20docs/default-source/decade-of-healthy-ageing/final-decade-proposal/decade-proposal-final-apr2020-en.%20pdf?sfvrsn=b4b75ebc_5
https://www.who.int/teams/social-determinants-of-health/demographic-change-and-healthy-ageing/combatting-ageism/global-report-on-ageism
https://www.who.int/teams/social-determinants-of-health/demographic-change-and-healthy-ageing/combatting-ageism/global-report-on-ageism
https://www.who.int/teams/social-determinants-of-health/demographic-change-and-healthy-ageing/combatting-ageism/global-report-on-ageism
https://iris.who.int/handle/10665/376585
https://doi.org/10.1177/1179573520907397
https://doi.org/10.1016/j.pain.2006.12.009
https://doi.org/10.1007/s00482-018-0290-x
https://doi.org/10.1186/1471-2318-6-3

Zwakhalen, S. M., Hamers, ]. P., y Berger, M. P. (2007). Improving the clinical
usefulness of a behavioural pain scale for older people with dementia. Journal of
Advanced Nursing, 58(5), 493-502. https://doi.org/10.1111/.1365-2648.2007.04255.x

Zwakhalen, S. M., Koopmans, R. T., Geels, P. J., Berger, M. P., y Hamers, J. P. (2009). The
prevalence of pain in nursing home residents with dementia measured using an
observational pain scale. European journal of pain (London, England), 13(1), 89-93.
https://doi.org/10.1016/j.ejpain.2008.02.009

119


https://doi.org/10.1111/j.1365-2648.2007.04255.x
https://doi.org/10.1016/j.ejpain.2008.02.009

	Títol de la tesi: Evaluación del dolor en el deterioro cognitivo,
especialmente en la demencia
	Nom autor/a: Lydia Giménez Llort


