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INTRODUCCION

La enfermedad y la muerte son elementos integrales de la vida del ser humano. Mas de la mitad de
las personas que mueren anualmente en Espana lo hacen en el transcurso de una etapa avanzada
o terminal de su enfermedad caracterizada por diferentes niveles de sufrimiento y sin posibilidad
de curacion. Se estima que entre un 8% y un 22% de las hospitalizaciones pueden corresponderse a
enfermos en este periodo.

La atencion al enfermo con enfermedad terminal y a su familia se ha convertido en una prioridad para
las organizaciones sanitarias. Asi, hoy en dia nadie cuestiona el hecho de que tanto las personas
afectas de cancer en estadios avanzados y no susceptibles de tratamiento curativo como aquéllas
aquejadas de cualquiera de los cada vez mas prevalentes procesos cronicos de insuficiencia de
organo, son candidatas susceptibles y meritorias de recibir y beneficiarse de cuidados de calidad al
final de sus vidas: los cuidados paliativos.

El abordaje del sufrimiento, planteado como objetivo asistencial, constituye el proposito de la atencion
paliativa y es un indicador del grado de madurez de una sociedad. Los Cuidados Paliativos afirman
la vida pero aceptan |la muerte como inevitable. Sus objetivos son el bienestar y la calidad de vida.

Los servicios de salud en el siglo XX| deben enfrentarse a los retos del envejecimiento y la cronicidad.
El progresivo envejecimiento de la poblacion esta contribuyendo a la mayor exigencia y necesidad de
cuidados paliativos instaurados precozmente en pacientes terminales no oncolégicos, ademas de las
necesidades, ya reconocidas, de los oncoldgicos.

Un entorno de salud como el actual exige por tanto estrategias que, utilizando el creciente volumen
de conocimiento disponible, pongan en marcha actuaciones e iniciativas innovadoras dirigidas a dar
respuesta a dichas necesidades y demandas cambiantes. En este sentido, la atencion al final de
la vida asi como la dignidad y calidad de vida en estas etapas finales constituyen, hoy dia, una
demanda de atenciéon en salud creciente, y cada vez menos evitable por parte del sistema sanitario.

Segln las estimaciones de la Estrategia sobre Cuidados Paliativos en el Sistema Nacional de Salud,
entre un 50-60% de las personas que fallecen precisarian cuidados paliativos por presentar en su
proceso una Ultima etapa de enfermedad avanzada y terminal. En torno al 60% de los pacientes que
fallecen por cancer y alrededor del 30% de los que fallecen por causas no oncoldgicas seleccionadas
serian subsidiarios de una intervencion especifica por equipos de cuidados paliativos.

El modelo de atencion a las personas en el final de |a vida debe basarse en la actuacion coordinada
de los diferentes recursos asistenciales disponibles para garantizar la continuidad de la atencion y
cimentarse en la adecuada identificacion de los pacientes con enfermedad avanzada terminal, la
elaboracion de un plan de atencién individualizado que recoja las necesidades del paciente y su
entorno, la garantia de equidad y asistencia en el nivel asistencial o por el recurso que corresponda
en cada momento a su complejidad, asi como en la evaluacion periddica que certifique la calidad del
proceso asistencial.

La Direccion Territorial de Alava ha asumido el liderazgo en la implantacion en nuestro ambito de un
Programa Integral que alne los esfuerzos de todos los agentes implicados en la atencion global de
estos casos, asumiendo que el sufrimiento en estos pacientes y en sus familias se produce en diversas
esferas por lo que deben ser distintos recursos los que lo aborden. Ademas, siendo esas necesidades
cambiantes a lo largo del proceso de terminalidad, se hacen necesarios circuitos de interrelacion agil y
accesibles con presencia de elementos coordinadores en todos los niveles asistenciales. El eje sobre
el que basculara esta atencion sera un Proceso Asistencial Integral basado en una buena evaluacion
previa que permita identificar las necesidades del paciente y de la familia para ofrecerle el mejor




recurso disponible y una comunicacion fluida que permita al sistema adaptarse a las variaciones en
esas necesidades que vayan apareciendo en el proceso.

En todo este constructo es esencial contar con la opinion del ciudadano, del que sufre o ha sufrido
esta situacion e incluso del que la sufrira en el futuro. Se deben establecer mecanismos para conocer
estas necesidades y facilitar una participacion activa de los agentes sociales y de las asociaciones
de pacientes.

OBJETIVOS Y

PUNTOS CLAVE

El objetivo general del proceso asistencial integrado es la mejora de la calidad de vida de
las personas con enfermedades avanzadas y de sus familias de manera racional, planificada
y eficiente asegurando que los cuidados paliativos sean un derecho legal e individual de los
enfermos y sus cuidadores.

Para alcanzar este objetivo general los objetivos especificos son:
@ Lograr una cobertura total.

@ Coordinar los niveles asistenciales y los recursos implicados aprovechando los existentes
y creando los que los complementen.

@ Conseguir una equidad en la atencion, sin distincion de tipo de enfermedad ni ambito de
atencion.

. Utilizacion de los recursos con calidad, eficacia, efectividad y eficiencia de acuerdo con
la evidencia cientifica disponible.

® Conseguir la satisfaccion de pacientes, familias y profesionales.

‘ Fomentar la formacion continuada de profesionales y cuidadores que permita el
mantenimiento de estos obijetivos.

Para ello es preciso generar un programa que se inserte dentro del propio sistema sanitario, que
sustente y ademas esté sustentado por él. Los cuidados paliativos no deben entenderse como una
excepcionalidad dirigida por un grupo de profesionales, sino una forma de abordar el final de la vida
de las personas que debe impregnar la atencion en todos sus niveles.

El domicilio debe constituir el lugar prioritario de atencion porque es el lugar preferido por casi
todos los enfermos y es el lugar donde van a permanecer mas tiempo durante el desarrollo de su
enfermedad. Sin embargo, las necesidades son variables. Todos los recursos asistenciales, no solo
de atencion primaria, también a nivel hospitalario deben garantizar que sea posible el abordaje de los
cuidados paliativos en todos los niveles asistenciales. Es imprescindible que a lo largo del proceso
asistencial se realice una valoracion individual que contemple todas las necesidades y que detecte
los casos de mayor complejidad que requeriran evaluacion y asistencia por los equipos especificos
de cuidados paliativos mientras sea necesario.

Dada la multiplicidad de necesidades de estos pacientes y sus familias es prioritario establecer
circuitos de coordinacion que eviten “agujeros asistenciales’. El paciente tiene derecho a ser atendido
por el recurso que mejor preparado y configurado esté para realizarlo en cada momento. El caracter
cambiante de estas necesidades obliga a que se establezcan mecanismos de coordinacion para
obtener una atencion integral y continua.




Las caracteristicas principales de este programa deseado se resumen en:

Programa insertado dentro del sistema sanitario.
» Centrado en el paciente y su familia.
El domicilio constituye el centro fundamental de la asistencia.

Los distintos recursos se ponen al servicio del paciente y su familia dando respuesta a sus
necesidades con el recurso mas idoneo.

@ En el 4mbito Socio Sanitario se potencian la formacion y el Soporte por parte de Equipos de
Referencia.

’ Contempla la complejidad como elemento clave en la gestion de necesidades.
® Fomenta la docencia, investigacion, desarrollo e innovacion para la mejora asistencial.

Desde una Unidad de Coordinacion Asistencial se dinamizan las acciones y se evidencia el
compromiso de coordinacion entre niveles.

Un Grupo Gestor supervisa y monitoriza la calidad del Programa.

Los puntos clave de este Proceso Integral son:

@ El paciente y la familia son el centro de la atencion. Se encuentran en una situacion de extrema
fragilidad y precisan de nuestros servicios de una forma proactiva, no sélo a su demanda. Es
necesario por tanto conocer de primera mano cuales son sus necesidades y sus propuestas para
abordarlas.

% Esta unidad de cuidado’, el paciente y su familia, presenta necesidades multiples y en maltiples

esferas. Los Cuidados Paliativos han mostrado ser la forma de afrontamiento de estas necesidades

mas efectiva y eficiente.

El abordaje paliativo debe estar presente en todos los niveles asistenciales. Ademas, para los

casos mas complejos, se hace necesario contar con equipos profesionales especificos que deben

estar insertados en cada uno de dichos niveles.

Dada la multiplicidad de necesidades de estos pacientes y sus familias es prioritario establecer

circuitos de coordinacion que eviten “agujeros asistenciales”. El paciente tiene derecho a ser

atendido por el recurso que mejor preparado y configurado esté para ello en cada momento.

El caracter cambiante de estas necesidades obliga a que se establezcan esos mecanismos de

coordinacion para obtener una atencion integral y continua.

@ Los enfermos y sus familiares en general prefieren estar en su casa. Ademas |la mayor parte de su
proceso estan en su casa. El papel de la Atencion Primaria de Salud es fundamental para lograr
que el paciente y su familia permanezcan en su domicilio mientras asi lo deseen.

— Normativa y recomendaciones Europeas

Los Cuidados Paliativos han tenido un reconocimiento importante en el marco de la Union Europea. En
1976, en su resolucion 613, la Asamblea declard su convencimiento sobre el derecho de los enfermos
terminales a morir en paz y dignidad, con el apoyo y la compania de sus seres queridos. Posteriormente
en la Recomendacion 779 se anadia que la prolongacion de la vida no debe ser, en si mismo, el fin
exclusivo de la practica médica y que esta debe preocuparse igualmente por el alivio del sufrimiento.

Mas tarde, en 1997 la Convencion Europea para la Proteccion de los Derechos Humanos y la Dignidad
del Ser Humano en relacion con la Aplicacion de la Biologia y la Medicina, aun cuando no citaba
explicitamente a los enfermos terminales, sent6 principios importantes sobre los derechos de
los pacientes.

La recomendacion 1418/1999 de la Asamblea Parlamentaria sobre Proteccion de los Derechos Humanos
y la Dignidad de los Enfermos Terminales y Moribundos instaba a los Estados miembros del Consejo
de Europa a respetar y proteger la dignidad de los enfermos terminales y en su recomendacion
24/2003el Comité de Ministros del Consejo de Europa responsabilizaba a los gobiernos del desarrollo
de un marco politico que garantizase unos cuidados paliativos accesibles

Recientemente, en |a Resolucion del Parlamento Europeo sobre la lucha contra el cancer en la Union
Europea (B6-0132/2008) se insiste en la necesidad de incluir los cuidados paliativos en la estrategia
global contra el cancer. En la misma, se pide al Consejo y a los Estados Miembros que fomenten y
promuevan los cuidados paliativos y que se establezcan directrices sobre su aplicacion.

—— Normativa y planes de desarrollo estatales

La Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad regula todas la acciones relativas al derecho a la
proteccion de la salud reconocido en el articulo 43 y concordantes de la Constitucion. En esta ley se
da creacion al Sistema Nacional de Salud y se contempla la atencion a la salud de una manera integral
y con altos niveles de calidad.

El 18 de diciembre de 2000 en el pleno del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud se
aprobaron las Bases para el Desarrollo del Plan Nacional de Cuidados Paliativos.

La ley 41/2002, de 14 de noviembre, Basica Reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos
y Obligaciones en Materia de Informacion y Documentacion Clinica, aunque no cita explicitamente
los cuidados paliativos, recoge aspectos relevantes sobre la relacion de las personas con el sistema
de salud como son el respeto a la autonomia, el derecho a la informacion y el consentimiento
del paciente.

La Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud contempla la
atencion paliativa a enfermos terminales, haciendo referencia expresa tanto a la atencion primaria
como a la especializada estableciendo un catalogo de prestaciones.

El Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de servicios
comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacion, desarrolla la
Ley de Cohesion y Calidad del SNS y explicita las carteras de servicios de Atencion Primaria y de
Atencion Especializada recogiendo la atencion paliativa a enfermos terminales como una prestacion,
identificando los contenidos minimos de la misma.




En marzo de 2006 es presentado el Plan de Calidad para el Sistema Nacional de Salud que, entre
otros, incluia el desarrollo de una estrategia especifica de cuidados paliativos.

En julio de 2007 se presento6 publicamente la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional
de Salud, que gira en torno a cinco lineas estratégicas: atencion integral, organizacion y coordinacion,
autonomia del paciente, formacion e investigacion.

Con el Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, se regula el Registro Nacional de Instrucciones Previas
y el correspondiente fichero automatizado de datos de caracter personal como garantia del respeto
a las voluntades anticipadas.

El 13 de mayo de 2011, el gobierno, en su Consejo de Ministros, aprueba el anteproyecto de ley de
Cuidados paliativos y Muerte Digna para garantizar los derechos de los pacientes terminales, asi
como dar seguridad juridica a los profesionales sanitarios. Pretende el paso de un modelo asistencial
a un sistema de derechos y garantias. En la actualidad esta pendiente de tramitacion parlamentaria.

— Normativa y planes de desarrollo en el Pais Vasco

Tras un periodo previo de impregnacion y sensibilizacion, el plan para consolidar el desarrollo de los
cuidados paliativos en la Comunidad Auténoma del Pais Vasco 1998 - 2002 contribuy6 al desarrollo y
mejora de los servicios primarios que atienden a |a persona enferma en situacion de final de vida,
asi como a la creacion de los primeros equipos de soporte en cuidados paliativos en hospitales
de agudos.

La Ley 7/2002, de 12 de diciembre, del Parlamento Vasco, de las Voluntades Anticipadas en el Ambito
de la Sanidad y posteriormente el Decreto 207/2003, de 4 de noviembre, del Gobierno Vasco, por el
que se crea el Registro Vasco de Voluntades Anticipadas permite garantizar los derechos, facilitando
que todas las personas puedan expresar sus voluntades anticipadas para llegar a una muerte digna.

En el Plan de Cuidados Paliativos: Atencion a Pacientes en la Fase Final de la Vida de la Comunidad
Auténoma del Pais Vasco de 2006 - 2009 se marcaban como objetivos la mejora de la calidad en
la atencion a las personas en el final de la vida, la adecuacion de los dispositivos asistenciales, la
garantia de una asistencia integral y coordinada, la incorporacion de elementos facilitadores de la
labor asistencial a través de la formacion, investigacion y evaluacion y la promocion de la participacion
ciudadana. En este plan se responsabilizaba a las Direcciones Territoriales de la elaboracion y
seguimiento de los planes asistenciales.

Como consecuencia de estas recomendaciones el Plan de Cuidados Paliativos de la Direccion
Territorial de Alava: Atencién a Pacientes en la Fase Final de la Vida 2008 - 2010 se marcaba como
objetivos la protocolizacion de la oferta en cuidados paliativos, la normalizacion y homogeneizacion
de la atencion, la elaboracion de un sistema integrado de gestion y la formacion e investigacion en
cuidados paliativos.

Recientemente, en el afo 2010, se ha presentado el documento “Atencion Integral al Paciente
con Enfermedad Terminal y su Familia: Propuesta Global para la Comarca Araba’, elaborado por
profesionales con responsabilidad en los cuidados paliativos de Alava que pretende constituir una
herramienta de estructura y desarrollo de los cuidados paliativos en este territorio.

DEFINICION

FUNCIONAL

Los Cuidados Paliativos se entienden como la asistencia total, activa y continuada de los pacientes
y sus familias por un equipo interdisciplinario cuando la expectativa no es la curacion. Segin la
definicion de la OMS; Los Cuidados Paliativos son un modo de abordar la enfermedad avanzada e
incurable que pretende mejorar la calidad de vida tanto de los pacientes que afrontan una enfermedad
como de sus familias, mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento a través de un diagndstico
precoz, una evaluacion adecuada y el oportuno tratamiento del dolor y de otros problemas tanto
fisicos como psicosociales y espirituales.

Asi, los Cuidados Paliativos constituyen el conjunto de actuaciones dirigidas a dar una respuesta
integral a las necesidades fisicas, psicoemocionales, espirituales y sociales del paciente en situacion
terminal y de su familia mediante la utilizacion de recursos coordinados con el fin de garantizar una
adecuada continuidad en la asistencia desde la identificacion de la situacion terminal hasta que se
produzca la muerte del paciente, incluyendo el apoyo en el duelo. Estos cuidados no son patrimonio
exclusivo de ningln servicio o equipo; deben poder ser administrados por cualquier profesional
sanitario que tenga contacto con estos casos. Los equipos especificos deben asumir esta atencion
en situaciones complejas, ademas de ser la vanguardia en cuanto a la formacion y la investigacion
en este campo.

El paciente y su familia constituyen el punto de partida y el centro del proceso asistencial. El sistema
se organizara para responder a sus necesidades. El paciente sera valorado desde un punto de vista
multidimensional y se establecera un plan de atencion individualizado, centrado y adaptado a sus
necesidades, valores, deseos y preferencias, que debe incluir el control de sintomas y el soporte
psicoemocional a familia/cuidadores, garantizando la continuidad asistencial, incluyendo las llamadas
“crisis de necesidad” (ver mas adelante).

Con el fin de alcanzar la cobertura y equidad necesarias en la atencion al final de la vida se requiere
un modelo de asistencia interdisciplinar basado en un compromiso de coordinacion, colaboracion y
corresponsabilidad de los diferentes niveles asistenciales y que implica tanto a los recursos sanitarios
convencionales como a los recursos especificos de atencion paliativa.

Se establecen dos niveles de Cuidados Paliativos: los basicos que prestan todos los dispositivos
sanitarios que entran en contacto con estos pacientes y los cuidados avanzados que prestan los
equipos especializados en Cuidados Paliativos. Ello hace necesario un consenso en la definicion y en
los criterios que deben conformar la complejidad asistencial paliativa lo que permitira establecer
los diferentes niveles de atencidn, las estrategias de derivacion y los recursos mas adecuados en
cada caso.

En las figuras 1y 2 se propone un modelo conceptual grafico que permite integrar, tanto en el nivel
comunitario como hospitalario todos los recursos implicados, convencionales y especificos, y cuyo
mecanismo de transicion se fundamenta en criterios de complejidad. Se identifican especificamente
los servicios de urgencias como elementos clave en la gestion de crisis de necesidad (definidas
como la aparicion abrupta de una necesidad o la exacerbacion de una previa que condiciona de forma
critica la asistencia del caso) y en la transicion entre comunidad y hospital.

Esta representacion grafica permite ubicar cada uno de los recursos disponibles en nuestro territorio
y definir los potenciales flujos y movimiento de pacientes entre los diferentes componentes del
proceso asistencial posibilitando la propuesta de criterios objetivos que sirvan para salvar las
barreras que pueden dificultar o limitar |a accesibilidad entre niveles.




POBLACION

DIANA

Figura 1. representacién grafica del modelo asistencial en cuidados paliativos Eneste proceso asistencial de Cuidados Paliativos se incluyen a aquellas personas con una enfermedad
avanzada, incurable y progresiva, sin posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico
y con un pronodstico de vida limitado.

Esta fase de la enfermedad se caracteriza por la presencia de sintomas intensos, mdltiples,
multifactoriales y cambiantes con el tiempo y con la evolucion de la enfermedad, una progresiva
dependencia, con altos niveles de necesidades y gran demanda de cuidados, y una evolucion con
frecuentes crisis de necesidad que causan un gran impacto emocional en los pacientes, su familia y
los equipos terapéuticos. Cada vez hay mayor evidencia de |la conveniencia de proporcionar cuidados
paliativos en fases mas precoces de estas enfermedades con el fin de minimizar en lo posible el
sufrimiento que traen anadido.

La Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud considera una prioridad el desarrollo
y la mejora de la asistencia al final de la vida no sélo en pacientes con patologia oncoldgica, también
en los enfermos geriatricos, las personas con insuficiencia organica cronica avanzada, las afectadas
por enfermedades neurodegenerativas -como demencias, enfermedad de Parkinson y otras- y los
enfermos de sida.

Complejidad baja <@uummsp> Complejidad media - uummy- —— Trayectorias evolutivas de enfermedad

Excluidos los casos de muerte subita e inesperada en los cuales no existe un proceso previo de
terminalidad, existen diferentes trayectorias evolutivas de enfermedad que conducen al fallecimiento
del paciente y que atraviesan por una etapa terminal (figura 3)

Figura 2: representacién grafica del modelo con la integracién de todos los recursos en sus
potenciales ubicaciones del proceso asistencial

Figura 3: trayectorias evolutivas de enfermedad

TRAYECTORIAS EVOLUTIVAS DE ENFERMEDAD
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Al contrario que en pacientes con cancer donde el declive ocurre de forma progresiva y donde
generalmente es posible la identificacion de un periodo o esperanza de vida limitado, en las
insuficiencias organicas y en las enfermedades neurodegenerativas los pacientes sufren un deterioro
progresivo mas lento y de diferente velocidad de progresion con frecuentes episodios de exacerbacion.
Estos episodios que contribuyen a acelerar su declive y son causa de repetidas hospitalizaciones,
pueden o no precipitar la muerte, siendo muy dificil la identificacion de la etapa terminal.

En estos pacientes con enfermedad no oncologica hay mas problemas para inferir un tiempo concreto
de supervivencia esperada, existe una mayor dificultad en |a definicion de la situacion terminal que de
la situacion de enfermedad avanzada y existe una mayor limitacion en el rendimiento de los indices
de prondstico vital. A esta dificultad para inferir un pronostico de vida limitado se suma la cultura
actual de la mayoria de especialidades enfocada exclusivamente a la curacion. El abordaje en la
toma de decisiones también es distinto, ya que en el paciente y en su familia existe un "sesgo de
supervivencia que hace dificil el tratar temas relacionados con el fin de vida.

Todo ello contribuye a una derivacion tardia de casos, a un uso inadecuado de los recursos y a una
falta de posibilidad de planteamiento de una estrategia de cobertura de necesidades con poca o nula
intervencion de los equipos especificos de Cuidados Paliativos.

Revisando la literatura y con nuestra propia experiencia, los enfermos que pueden beneficiarse de
un enfoque paliativo pueden dividirse en estos cinco grupos:

@ Grupol
Enfermos con patologia avanzada y grave, amenazante para la vida. Existe tratamiento que puede

ser curativo pero puede fracasar. El enfoque paliativo favorece al enfermo en ambos casos.
Cuando el tratamiento curativo pierde protagonismo las necesidades se disparan produciendo
crisis de gran intensidad y dramatismo. El prototipo es el cancer.

‘ Grupo 2

Pacientes con enfermedad avanzada y grave, progresiva, para los que no existe curacion. Muchas
veces coexisten 2 0 mas patologias. Las acciones terapéuticas se dirigen a evitar agudizaciones
y a tratar estas de forma coordinada y con apoyo en la toma de decisiones. Se trata por ejemplo
de pacientes con EPOC avanzada, ICC, Insuficiencia Renal...

@ Grupo3

Pacientes con enfermedades mortales sin tratamiento curativo posible pero con tiempos de
supervivencia altos y necesidades cambiantes. Tipicamente los pacientes con esclerosis lateral
amiotrofica (ELA) son de este grupo.

Grupo 4

Enfermos con danos graves establecidos e irreversibles, no progresivos, que van a condicionar
una muerte prematura generalmente por otras causas secundarias. Mientras tanto presentan
multitud de necesidades socio-sanitarias complejas. Son por ejemplo pacientes con secuelas de
accidentes cerebrovasculares severos, pacientes con antecedentes de Paralisis Cerebral Infantil,
ninos con cromosomopatias asociadas a multiples malformaciones, etc.

@ Grupo5
Personas de edad avanzada, sin una patologia concreta pero si condicionantes propios de esa
edad, con sindromes geriatricos establecidos, cuyo deterioro progresivo no es achacable a una
sola condicion patologica pero que conduce al fallecimiento.

En esta tabla se senalan las caracteristicas mas relevantes de cada grupo:

Sintomas Necesidades Necesidades

Supervivencia - : :
P fisicos sociales emocionales

Grupo 1 Corta +H++ ++ +H++ Cancer
Grupo 2 Media ++++ ++ ++ EPOC
Grupo 3 Media/Larga [+t +++ +++ ELA
Grupo 4 Larga ++ +H++ ++ ACV
Grupo 5 Corta/Media ++/+++ +++ i Senectud

Siendo los tres primeros grupos los “clasicos” en este tipo de atencion, es esperable que un
enfoque paliativo dirigido mas a las necesidades que a los diagnosticos hagan que enfermos de
los grupos &4 y 5, muchas veces ocultos al sistema sanitario, puedan también beneficiarse de las
acciones que se contemplan en este plan.




ESTIMACION

DE NECESIDADES

La provincia de Alava cuenta con 311464 habitantes y una superficie de 3.037 km2. Sin embargo, el
nimero de pacientes atendidos por la Comarca Sanitaria Araba es algo menor; 295.085 (dato obtenido
del nimero de TIS). El 86,7% de la poblacion alavesa reside en su capital, Vitoria-Gasteiz.

Para estimar la poblacion diana en Cuidados Paliativos y sus necesidades de cobertura, desde
la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud se han seleccionado las diez
patologias propuestas por McNamara en 2006 en la estimacion de minimos. Estas diez patologias
son: el cancer, la insuficiencia cardiaca, la insuficiencia hepatica, la insuficiencia renal, la insuficiencia
respiratoria, la esclerosis lateral amiotrofica (enfermedades de la motoneurona), la enfermedad de
Parkinson, la corea de Huntington, la enfermedad de Alzheimer (demencias) y el sida.

Defunciones por causas que producen Enfermedad Terminal. ARABA

Causas CIE-10 Promedio anual Promedio anual
2003-2005 2006-2008 (*)
Cancer C00-D48 664 700
Insuficiencia cardiaca 150 &3 ol
100-102,126-149,151,152 121
Insuficiencia renal NOO-N29 32
Insuficiencia hepatica K70, K721K73-K74 K76.1.9 45 Ll
J00-)99 61
ELAy enfermedade de la
motoneurona, Parkinson, GO0-H95
Huntington 59
FOO0-FO9 15 121
Alzheimer G30 83 79
170 32
SIDA B20-B24 9 7
TOTAL 1.082 1404

(*) Conforme al estudio de McNamara, tomado como base en |a estrategia nacional de Cuidados Paliativos

Tabla 1: defunciones por causas que producen enfermedad terminal en el territorio de Araba

En el territorio de Alava los datos de defuncién por estas causas supusieron una media de 1400
personas durante el periodo 2006 - 2008, con una cifra similar de fallecidos por cancer o por procesos
terminales no oncolégicos (tabla 1). Aproximadamente un 60% de estos necesitarian ser atendidos por
recursos especificos.

Estas cifras son bastante aproximadas, salvo con algunas diferencias en la relacion oncolédgico/no
oncologico, a las estimaciones obtenidas segin modelos teoricos basados en un envejecimiento
poblacional del 15 al 20 % y una tasa de mortalidad del 9 /1000. Segun estas Ultimas estimaciones
entre 677 y 836 personas serian subsidiarias de atencion por recursos especificos de cuidados
paliativos. (Tabla 2).

Tabla 2: estimacién de defunciones por causas que producen enfermedad terminal segiin modelo
propuesto por Gomez Batiste X et al y necesidades de atencién por recursos especificos de
cuidados paliativos

Estimaciones poblacion diana Alava

Envejecimiento 15 - 20% 44263 - 59017
Mortalidad: 9/1000 2656
60% mortalidad por Enfermedad Crénica Progresiva que incluye 1593

Situaciones de Enfermedad Avanzada Terminal

Cancer: 25% 663
No cancer: 35% 930
Poblacion diana subsidiaria de Cuidados Paliativos 677 - 836
Cancer: 60 - 70% 398 - 4b4
No céncer: 30 - 40% 279 - 372




RECURSOS

ASISTENCIALES
EN ALAVA

En el momento actual, la Comarca Sanitaria de Alava cuenta con los siguientes recursos para la
atencion a personas en situacion de final de vida y sus familias:

® 13 Unidades de Atencion Primaria (UAPs) urbanas
® 9 UAPs rurales
@ 1 equipo de soporte en Cuidados Paliativos para Atencion Primaria conformado por un médico y
una enfermera expertos en este campo, desde marzo de 2010.
® 2 hospitales terciarios: el Hospital HUA (Hospital Universitario de Alava)-Txagorritxu cuenta con un
equipo consultor para Cuidados Paliativos desde 2000 (un médico y una enfermera) y el HUA-Santiago
Apostol lo hace desde 2009. Ambos centros cuentan ademas con sendos servicios de Hospitalizacion
a Domicilio (HaD) que también presta servicios a pacientes con las caracteristicas descritas
® 1Unidad de Cuidados Paliativos (20 camas) en un centro concertado (Clinica Alava)
« 1Unidad de Hospitalizacion (10 camas) en un Hospital de media y larga estancia (Hospital de Leza).

Ademas otros centros con pacientes subsidiarios de atravesar esta situacion (Hospital Psiquiatrico
de Alava, Centros Residenciales, etc.) atienden a un nimero cada vez mayor de enfermos con
estas caracteristicas.

Segln los datos anteriores, unos 800 pacientes al ano deberian ser atendidos por
equipos especificos. Sin embargo, los registros de actividad de los que disponemos ponen
de manifiesto esto ocurre con MENOS DEL 40% DE ESTOS PACIENTES. Ademas
desconocemos si esos que son vistos corresponden a los mas complejos o cual ha sido el
criterio de derivacion.

LIMITES
DE ENTRADA

Son pacientes potencialmente subsidiarios de cuidados paliativos:

‘ La personas con enfermedad oncologica documentada, progresiva y avanzada con escasa
o nula posibilidad de respuesta a tratamiento especifico y pronostico de vida limitado. La
mayoria de los pacientes es previsible que fallezca antes de 6 meses, aunque esto no es un
criterio estricto.

@» La personas con enfermedad no oncolégica evolutiva avanzada, con limitacion funcional severa
no reversible y sin respuesta al tratamiento especifico, con alto nivel de sufrimiento, cuyo
pronostico de vida se prevé limitado en base a los conocimientos actuales y que incluyen:

@ Afectados de insuficiencia organica cronica avanzada:
« Insuficiencia cardiaca, respiratoria, hepatica o renal.

e Afectados de enfermedades neurodegenerativas:
« Enfermedad de Alzheimer y otras demencias.
* Trastornos del movimiento como la enfermedad de Parkinson y enfermedad de
Huntington.
« Enfermedades de motoneurona como la esclerosis lateral amiotrofica.
@ Geriatrico pluripatolégico.

‘ Sida.

En estos pacientes se ha propuesto que la respuesta negativa a la pregunta ¢ me sorprenderia la
muerte de este paciente en los proximos 12 meses? podria servir para adoptar los cuidados de
soporte adecuados. Considerando que los cuidados paliativos no implican la renuncia a actuaciones
terapéuticas activas lo importante es tener criterios suficientemente sensibles aun cuando sean
poco especificos.

Existen, ademas, sistemas de estadiaje ampliamente difundidos disenados en la mayoria de los
casos para conseguir una mejor optimizacion del tratamiento que tienen un claro valor pronédstico.
Asi, la clasificacion de la New York Heart Association (NYHA) para la insuficiencia cardiaca, la Global
Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD) para la Enfermedad Pulmonar Obstructiva
Cronica, la de la National Kidney Foundation (NKF) para la insuficiencia renal cronica, la Functional
Assesment Staging (FAST) para la demencia o la clasificacion de Hoen y Yahr de la enfermedad de
Parkinson, entre otras, permiten la identificacion de las situaciones avanzadas de enfermedad.
El problema radica en que enfermedad avanzada no es sindnimo de enfermedad en fase terminal. En
el estado actual de nuestros conocimientos, deberiamos partir de criterios de enfermedad avanzada
e identificar aquellos pacientes con criterios asociados a un peor pronostico.

Se han propuesto una serie de criterios especificos de supervivencia, tanto generales como
dependientes de cada patologia, que pudieran servir como indicadores pronosticos en los estadios
avanzados de enfermedad. En este sentido, la National Hospice & Palliative Care Organization (NHPCO)
de EE. UU. ha elaborado una serie de criterios que se han convertido en referentes para determinar

la necesidad de cuidados paliativos.

Ademas de los criterios para la inclusion de pacientes en cuidados paliativos de la NHOCP, existen
otros indices prondsticos generales que pueden resultar de utilidad como el Palliative Prognostic
Score (Pap Score) fundamentalmente para pacientes oncologicos, el Palliative Performance Scale
(PPS), o especificos de patologia como el indice BODE para enfermedad respiratoria o el indice MELD
para enfermedad hepatica, entre otros, que tienen una buena utilidad pronostica de supervivencia.

Figura 4: estrategia secuencial para la identificacién de pacientes subsidiarios de cuidados paliativos
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Desde un punto de vista practico, la observacién de un declive progresivo e irreversible durante
la monitorizacién y seguimiento de una persona con una enfermedad crénica debiera suscitarnos
la siguiente pregunta:éme sorprenderia si este paciente falleciese en los proximos 12 meses? Si la
respuesta es negativa, no debiéramos dejar pasar la oportunidad de ofrecer al paciente y a su familia
la posibilidad de planificar unos adecuados cuidados al final de la vida.

Sin embargo, la utilizacion de unos criterios excesivamente sensibles y poco especificos podria
“paliativizar a un sector de la poblacion, especialmente los mas ancianos, en los que puede decidirse
sin criterios demasiado claros por lo que debiéramos acompanar siempre nuestra decision de criterios
mas especificos de referencia que nos permitan identificar con mayor precision y especificidad las
situaciones de terminalidad. (figura 4 ).

Aunque habitualmente es el médico de atencion primaria quien, en principio, mejor conoce el entorno
del paciente, su biografia y la de su enfermedad, quien debiera considerar identificar la situacion de
enfermedad terminal y la necesidad de cuidados paliativos, es evidente que no deben estar solos.
Es necesario que los diferentes profesionales de recursos convencionales hospitalarios (oncologia,
medicina interna y otras especialidades) que también son conocedores y responsables de la atencion
de los pacientes sean sensibles a estas necesidades y al planteamiento de objetivos de cuidados
paliativos. En situaciones de incertidumbre los equipos de soporte en cuidados paliativos deben ser
el elemento facilitador que permita tomar una decision sobre la necesidad de inclusion en cuidados
paliativos.

- Situaciones de transicion

Existe una necesidad progresiva de cuidados en detrimento de medidas curativas conforme la
enfermedad progresa. Los cuidados paliativos no deben entenderse como exclusivos de la fase final
de la enfermedad. Aparecen sin embargo en la practica habitual situaciones frecuentes, especialmente
en casos de insuficiencia organicas avanzadas, de pacientes con demencia y otras enfermedades
neurodegenerativas, asi como de pacientes geriatricos pluripatologicos, donde pueden plantearse
dificultades. Esto es especialmente frecuente ante situaciones de crisis de necesidad suscitadas por
problemas agudos intercurrentes.

Aunque la atencion paliativa no excluye la posibilidad de intervenciones para modificar el curso de la
enfermedad y no ve como antagénicos ambos obijetivos (figura 5), lo cierto es que la identificacion de
pacientes con enfermedades avanzadas como pacientes "terminales”, y la priorizacion en objetivos de
cuidados paliativos no es, con frecuencia, facil y, en ocasiones, puede percibirse de forma negativa.

Por tanto es preciso destacar que un paciente en situacion de requerir cuidados paliativos no tiene
por qué estar en una situacion de final de vida inminente. El cambio de objetivo hacia el confort no
implica el descuido de terapias especificas que pueden tener su lugar incluso cuando la curacion ya
no es posible.

Figura 5: modelo de integracién de los cuidados paliativos
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Son en estas situaciones de final de vida, pero de incertidumbre, donde los principios éticos en la toma
de decisiones deben estar mas presentes que nunca. A menudo, sin embargo, se plantean conflictos
que enfrentan los principios éticos de beneficencia, no maleficencia y autonomia del paciente.

Es fundamental conseguir con el paciente, su familia o sus responsables legales (si el paciente no es
competente) un consenso sobre el diagnostico y pronostico de la situacion actual, el significado de
términos con unas connotaciones afectivas tan importantes como sufrimiento y muerte, y los riesgos
y beneficios de las diferentes opciones de tratamiento. Este debiera basarse en las preferencias del
paciente y en el balance establecido entre cargas y beneficios de cada opcion de tratamiento en
términos de alivio del sufrimiento y maximizacion de la calidad y dignidad de la vida. Todo ello en aras
de ponderar el esfuerzo diagnostico y terapéutico evitando la obstinacion, el encarnizamiento y el uso
de tratamientos fUtiles e innecesarios que contribuyen al sufrimiento del paciente. Todo ello, desde
luego, sin obviar el tratamiento necesario para el adecuado control de sintomas y la compleja atencion
multidimensional de los cuidados paliativos.

Curar y cuidar no son excluyentes. Es, por tanto, posible y necesario determinar en cada caso y
estadio evolutivo de enfermedad el mejor balance entre estrategias curativas y paliativas, establecer
el tratamiento combinado simultaneo que mejor se adapte a las circunstancias individuales de
cada persona.

Enestas circunstancias deben considerarse la historia clinicay biografica de |la persona, las esperanzas
y planes futuros, sus valores y creencias, la gravedad de la complicacion, el pronéstico, la complejidad
y el impacto del tratamiento en términos de respuesta previsible, riesgo, beneficio y sufrimiento
y el consenso entre el equipo terapéutico, el paciente y su familia. Existen algunas experiencias y
propuestas para gestionar las decisiones en estas situaciones transicionales entre pluripatologia,




cronicidad y cuidados paliativos. Un modelo de ayuda a la toma de decisiones para la prescripcion
medicamentosa sustenta en cuatro pilares la apropiada indicacion del tratamiento farmacologico.
Asi, la diana sobre la que actua el farmaco, el tiempo necesario para que un tratamiento consiga
una respuesta beneficiosa y, desde luego, los objetivos generales de cuidado y la esperanza de vida
constituyen los sustentos en que descansar esta decision.

Conforme la esperanza de vida disminuye y los objetivos de cuidado se desplazan de objetivos
curativos hacia objetivos paliativos el nimero de medicaciones potencialmente apropiadas disminuye.
(figura 6)

Figura 6: modelo de ayuda en la decision para la utilizacién de medicacion apropiada
(Holmes HM et al, 2006)
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También, en este sentido, y abordando no sélo el tratamiento farmacologico, puede resultar de
utilidad modelos de gradacion de la intervencion terapéutica (figura 7). Aunque este modelo clasifica
en cinco los niveles de intensidad del tratamiento, en ninglin caso debe presuponer un sistema de
categorizacion rigida y resulta una estrategia Util como orientacion a la toma de decisiones. Esta
categorizacion en niveles, por supuesto, hace necesario un consenso entre los profesionales vy el
mismo paciente o, en los casos que no sea posible, su familia o representantes.

Aunque este modelo se ha utilizado fundamentalmente en hospitales de larga estancia y centros
sociosanitarios, es evidente que puede resultar Gtil en otros ambitos de la asistencia a estos
pacientes y puede servir como orientacion para evitar abordajes extremos que no sirven a los
intereses del paciente.

Figura 7: modelo de gradacion en niveles para determinar la intensidad de intervencién
(Sachs GA et al, 1995)

Nivel 1. Tratamiento sin limites.

Deben utilizarse todos los medios diagnosticos y terapéuticos disponibles que se consideren oportunos y sin limite. (traslado a
hospital de agudos, UCI, RCP)

Nivel 2. Tratamiento intensivo.

Como en el apartado anterior, excepto la reanimacion cardiopulmonar.

Nivel 3. Tratamiento maximo posible en un centro sociosanitario.

Indicacion y practica de tratamiento activo pero no
de traslado a un hospital de agudos o de reanimacion
cardiopulmonar

Incluye: diagnéstico y estudio de infecciones tratamientos
con antibioticos e hidratacion algunas exploraciones
complementarias.

Nivel 4. Tratamiento conservador en un centro sociosanitario.

No tratamiento de procesos infecciosos mayores, como neumonias o sepsis urinarias. Unicamente tratamientos sintomaticos.
Incluye: uso preferente de analgésicos y antipiréticos, antibiotico terapia empirica dirigida al bienstar, alimentacion artificial
e hidratacion (si fuese necesario).

Nivel 5. Tratamiento consistente exclusivamente en cuidados de confort.

Se consideran sélo las medidas de confort. Incluye: desestimacion de diagnostico, estudio o tratamiento de infecciones, desestimacion
de la utilizacion (o valoracion de retirada) de SNG o PEG para nutricién, valoracion de la posibilidad/necesidad de sedacion

Se han utilizado los términos de cuidados de soporte, tratamiento combinado sincrénico o cuidados
paliativos de larga duracién para referirse al ejercicio de los cuidados en todas aquellas enfermedades
cronicas que aln no han sido catalogadas como de fase terminal pero que estan en una situacion
de sufrimiento y todavia mantienen un tratamiento activo de su enfermedad. En estas situaciones
es necesario mantener un planteamiento dinamico ya que, con relativa frecuencia, las situaciones
cambian con rapidez, surgen complicaciones o se incrementa el nivel de sufrimiento haciendo que
una actitud inicialmente mas curativa deba desplazarse hacia una actitud paliativa. Debemos evitar
el sufrimiento inducido por tratamientos o procedimientos futiles o desproporcionados y recordar que
los cuidados paliativos no debieran reservase solo para las fases agonicas.




09 " COMPLE|IDAD COMO ELEMENTO

CLAVE EN LA GESTION DE
LAS NECESIDADES

= Adecuacion del recurso. Niveles de complejidad

Una organizacion de servicios que pretende ser equitativa, eficiente y efectiva debe poder asignar los
recursos en funcion de las necesidades especificas detectadas. El conjunto de estas necesidades y
sus caracteristicas determinan el nivel de complejidad del caso.

Definir los niveles de complejidad y los criterios de inclusion para cada recurso asi como la de
derivacion de pacientes ha sido una de las areas consideradas como prioritarias por el Comité
Institucional de las Comunidades Auténomas y uno de los puntos criticos senalados por el Comité
Técnico de la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud. Sin embargo, esta
clasificacion y la determinacion de los distintos factores que la condicionan es muy dificil como lo
demuestra el hecho de que no haya ningin modelo generalizable y que nos encontremos en este punto
con la necesidad de crear el que, aun siendo imperfecto y mejorable, nos ayude a tomar decisiones y
a medir la intervencion que pretende este Plan.

De todas formas tomamos como referencia dos excelentes documentos: uno, ‘Descripcion y consenso
sobre los criterios de complejidad asistencial y niveles de intervencién en la atencién al final de la
vida", publicado por el Departamento de Sanidad de |a Generalitat de Catalunya y otro de la Consejeria
de Salud de la Junta de Andalucia, Proceso asistencial integrado en Cuidados Paliativos”. Se trata de
definir y detallar un conjunto de actuaciones encaminadas a dar la mejor respuesta de la que
disponemos a las necesidades fisicas, emocionales, espirituales y sociales de estos enfermos y sus
familias asumiendo el caracter CAMBIANTE de estas necesidades y la existencia de distintos grados
de COMPLE|IDAD. El objetivo por tanto es orientar el recurso hacia esas necesidades, favoreciendo
la coordinacion y garantizando la continuidad en el proceso incluyendo la atencion al duelo.

La mayor parte de los pacientes con enfermedad avanzada pueden ser atendidos en la comunidad por
los equipos de atencion primaria, pero requeriran mecanismos flexibles de acceso e intervencion de
los equipos especificos de cuidados paliativos.

Si el enfermo necesita de toda la tecnologia a su alcance para mantener el objetivo de su bienestar
por una situacion intercurrente (una hemorragia, una compresion medular...) el hospital terciario debe
ofrecer a estos pacientes un lugar adecuado a sus necesidades. En ocasiones esta situacion se
establece en la fase Ultima del proceso, necesitando estar ingresado durante toda ella. En nuestro
entorno, y gracias a la expansion de un recurso como el de Hospitalizacion a Domicilio, es posible
atender a pacientes en su casa con procesos que requieren recursos de indole hospitalario. Esto
amplia el abanico de posibilidades de ubicacion y anade un factor mas que necesita ser integrado
en la coordinacion de estos casos. Cuando los requerimientos técnicos no son muy elevados pero el
cuidado no se puede llevar a cabo en el domicilio, el enfermo puede ingresar en un centro en el que el
confort sea prioritario y se le puedan seguir administrando las medidas de cuidado que precisa.

Figura 8: piramide de ubicacién del paciente segin sus caracteristicas
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Los factores de los que va a depender la complejidad de un caso pueden clasificarse en funcion de
donde se encuentren en el momento de ser detectados.

1. Dependientes del paciente y/o de su proceso

2. Derivados del tratamiento

3. Derivados de la situacion psicoemocional y espiritual
4. Derivados de la situacion socio - familiar

5. Asociados a la toma de decisiones

6. Complejidad en los altimos dias

7. Relacionados con el duelo

Tabla 3: Factores de riesgo de complejidad
1. Derivados de las caracteristicas del paciente:

@ Paciente joven.

@ Paciente con patologia psiquiatrica (enfermedad metal o abuso de sustancias).

Paciente profesional sanitario.

Paciente con elevada comorbilidad.

Paciente geriatrico pluripatolégico con evolucion torpida e inestable, con recuperacion funcional
potencial dificil de precisar y nivel elevado de dependencia.

Paciente con deterioro rapido con frecuentes crisis de necesidad.




Derivados del tratamiento:

& Sintomas o signos refractarios o potencialmente refractarios, complejos o traumaticos.

Dificultades o bloqueos para el cumplimiento terapéutico.

Lesiones y/o curas complejas refractarias o que requieren medidas de uso hospitalario.
Situacion terapéutica o requerimientos de farmacos que precisan conocimientos especificos o
ingreso o manejo en contexto hospitalario.

Técnicas o procedimientos de uso poco comin en atencion domiciliaria y que pueden requerir
ingreso o aplicacion en el contexto hospitalario.

Situaciones de urgencias como hemorragias, sindrome confusional agudo, sindrome de vena
cava superior, hipertension endocraneal con enclavamiento, hipercalcemia, disnea aguda, estatus
convulsivo, compresion medular, fracturas, crisis de panico o angustia, obstruccion intestinal o
urinaria, insuficiencia aguda de 6rgano de dificil control.

Derivados de la situacion psicoemocional y espiritual:

& Disminucion psiquica o retraso mental.

Sospecha de trastornos de personalidad.

Antecedentes, riesgo o presencia de patologia psiquiatrica activa.
Habitos toxicos.

Afrontamiento desadaptativo.

Sufrimiento o dolor emocional grave.

& Presencia o riesgo de dolor espiritual grave.

Derivados de la situacion socio-familiar:

@ Gran dependencia.

Ausencia de cuidador.

Claudicacion-sobrecarga del cuidador.

Cuidador enfermo.

Bloqueo del cuidado.

Condiciones de vivienda y entorno no adecuados.
Negligencia o maltrato.

Familia dependiente.

Indigente.

@& Inmigrantes no regularizados, idioma y/o cultura diferentes.

Asociados con la toma de decisiones:

@ Situacion de crisis de conocimiento (necesidad de saber inaplazable).

Situacion de emergencia en la comunicacion (conspiracion de silencio en casos de pacientes con
prondstico vital muy corto).

Dificultades de expresion de la voluntad o de respeto a la voluntad expresada.

Conocimientos y/o motivaciones diferentes sobre enfoque paliativo (disparidad entre familiares,
disparidad entre profesionales, desacuerdo entre profesionales y familia y/o paciente).
Dificultad para preservar la voluntad del paciente y garantizar su continuidad.

Sedacion de dificil comprension.

Conflicto de indicacion de sedacion entre paciente/familia y profesionales.

Sedacion prolongada o refractaria.

Sedacion urgente sin consentimiento ni representante autorizado.

Demanda de suicidio asistido.

Complejidad en los altimos dias:

@ Dificultad logistica.

Duracion prolongada superior a cinco dias.

Presencia o riesgo de aparicion de sintomas traumaticos o refractarios.

Factores de riesgo de sedacion compleja.

Deseo de ingreso o incapacidad del entorno familiar de asumir la muerte en el domicilio.

Relacionados con el duelo:

& Difunto joven.

Enfermedad de larga duracion y/o traumatica.

Crisis multiples.

Muerte no anticipada o por causas percibidas como evitables.

Situacion de edad extrema de la persona en duelo.

Historia previa de duelos dificiles.

Historia relacional dificil (duelo desautorizado, duelo anticipatorio, relacion ambivalente, muy
dependiente o conflictiva con difunto, nifios)

Es dificil determinar cudles de estos factores son los mas importantes en nuestro medio, pero
entendemos que se hace necesario adaptar este listado a la realidad de nuestro entorno.

Con el fin de orientar al profesional y conscientes de la “complejidad” de este tema, hemos destacado
de todos estos elementos los que nos parecen mas significativos en nuestra practica:

Tabla 4: Factores de riesgo de complejidad. Resumen

Paciente y/o proceso

Ninos

Enfermo joven, menor de 60 anos (edad orientativa)

Enfermo con antecedentes de psicopatologia grave, adiccion (alcohol, drogas o juego) o
enfermedad psiquiatrica de rasgo psicotico

Enfermedad tumoral de cabeza y cuello

Enfermedad con graves ulceraciones en piel, necrosis o amputaciones

Enfermedades con alto riesgo de complicaciones que requieran actuacion urgente (sangrados
masivos, convulsiones, disneas severas...)

Enfermedad con progresion rapida que hace necesarios ajustes terapéuticos diarios

Familia / cuidadores

Negacion del pronostico

Pacto de silencio

Cuidador enfermo

Cuidador demandante en exceso, con mala relacion con el sistema sanitario
Cuidadores cambiantes o con escasa capacidad de cuidado

Inmigrantes, sobretodo recién llegados y dificultades idiomaticas

Graves dificultades economicas



Equipo asistencial Factores de complejidad pueden aparecer o resolverse en cualquier momento del proceso; es por ello
por lo que deben existir lineas de interconexion constantes entre los equipos de soporte y los equipos
Ausencia de equipo de referencia que mas frecuentemente atienden estos casos. Ademas los equipos de soporte debe prestar servicios

@ Equipo de Atencion Primaria con horario de tarde o limitado (reduccion de jornada) de asesoria a los profesionales sea cual sea el nivel de complejidad del caso.

Figura 10. Circuito de actuacién. Resumen
La presencia de cualquier factor de complejidad de los enunciados seria indicacion de solicitar una
consulta con el Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos del nivel asistencial donde se encuentre
el paciente. Se pretende asi que estos equipos conozcan de forma precoz a los casos que mas
dificultades presentan para el equipo de referencia.

Figura 9: Arbol de decisién para la demanda de intervencion por equipos de soporte en cuidados ,
paliativos IDENTIFICACION
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VALORACION INTEGRAL DE LA UNIDAD 10
PACIENTE FAMILIA EN CUIDADOS

PALIATIVOS. ELABORACION DE UN PLAN DE
ATENCION INDIVIDUALIZADO (PAI).

La intervencion en Cuidados Paliativos debe realizarse desde una rigurosa evaluacion bio-psico-social
de la unidad paciente-familia. Esta evaluacion debe recoger, inicialmente y de forma detallada, el
proceso de enfermedad y continuar con el analisis de los sintomas que sufre el paciente, su situacion
funcional y emocional, el entorno sociofamiliar, el grado de conocimiento sobre su enfermedad vy el
pronostico, asi como los aspectos de caracter existencial y/o espiritual que puedan tener repercusion
en el abordaje terapéutico posterior. Igualmente debe considerarse en esta evaluacion la situacion de
ultimos dias y la prevencion del duelo patologico.

El objetivo de esta forma de acercarse al paciente y la familia es conocer las necesidades abordables
desde nuestros recursos y hacerlas visibles en la historia clinica; en ella debe registrarse esta
evaluacion para poder desarrollar una atencion de calidad al paciente y a su familia durante todo
el proceso. Es necesario explorar distintos recursos (Osabide Global, Osarean, formularios en
Osabide - AP...) que permitan un registro homogéneo y accesible.

Contamos ademas con distintos instrumentos especificos para medir cada dimension. El uso de estos
instrumentos de evaluacion complementa y permite una valoracion mas profunda al utilizarse de forma
conjunta con otras herramientas que incorporan elementos terapéuticos como la entrevista clinica
semi-estructurada, el counselling y las narraciones personales. Sin embargo, no debe entenderse esta
valoracion como una sucesion de tests o cuestionarios que han de realizarse. Esta evaluacion ha de
enmarcarse dentro de la relacion clinica del equipo responsable con el paciente y su familia. Lo que
hacemos aqui es resaltar aspectos importantes que deben ser tenidos en cuenta en un momento de
gran fragilidad y vulnerabilidad como es la situacion de enfermedad en fase terminal.

Hay cuatro preguntas basicas que deben estar presentes en toda evaluacion:

Estas preguntas abiertas facilitan al paciente marcar su ritmo y posibilitan que nuestra actuacion
se encamine hacia lo que verdaderamente impide el confort del enfermo. Requieren tiempo, pero no
mas que hacer las cosas sin esta perspectiva. Permiten al profesional "hacerse cargo” de lo que esté
aconteciendo en el proceso y hacen que el enfermo sienta que el equipo “se encarga’ de él desde el
respeto y desde sus necesidades reales.

Dentro de la Valoracion Integral de la unidad paciente/familia se incluyen aspectos de la enfermedad,
de la esfera espiritual, de la psicoemocional, de la biofisica y de la socio-familiar:

Figura 11.Valoracién Integral

Enfermedad

Espiritual Psicoemocional

Bio-fisica Sociofamiliar

Tabla 5. Valoracién Integral. Aspectos evaluables

1. Valoracion de la enfermedad
2. Valoracion fisica

Evaluacion de signos y sintomas: dolor y otros sintomas.
Evaluacion funcional.
3. Valoracion psico-emocional

Determinacion del grado de conocimiento del proceso.
Identificacion de malestar emocional.
Valoracion de signos de reacciones emocionales desadaptativas.
Valoracion de signos de ansiedad/depresion.

4. Valoracion sociofamiliar
Valoracion especifica de la familia.
Valoracion de la persona cuidadora.

Valoracion de recursos sociales.

5. Valoracion espiritual

6. Valoracion de sufrimiento y calidad de vida

7. Valoracion de la situacion de altimos dias

8. Valoracion del duelo



Toda esta valoracion puede ser realizada en diferentes momentos, pero solo este caracter de abordaje
multifactorial e integral va a permitir una completa vision del caso y va a ser capaz de dar respuesta a
lo que el paciente y su familia precisan. En el apartado "Anexos” se detalla con mas profundidad céomo
hacer esta valoracion y se facilitan instrumentos para ello.

Profundizar en las necesidades del enfermo y de sus cuidadores tiene como objeto ayudarle en
su afrontamiento. Es por tanto imprescindible realizar posteriormente un PLAN DE ATENCION
INDIVIDUALIZADO (PAl). Dicho plan consta de los problemas que hemos priorizado tras la evaluacion,
sus causas, la estrategia terapéutica que hemos disefiado (farmacolégica o no) y el momento en

el que dicha estrategia sera evaluada. Para un diseno eficaz debe ser INTERDISCIPLINAR vy
CONSENSUADO con el paciente y/o la familia. En ANEXOS se incluye un ejemplo.

ORGANIZACION

ASISTENCIAL DEL PLAN
INTEGRAL PARA ALAVA

Tras lo expuesto anteriormente se hace imprescindible detallar el proceso de atencion de estos
enfermos en nuestro entorno.

Las acciones que se van a planificar son la deteccion del paciente, su valoracion integral y su
seguimiento hasta el desenlace.

Figura 12. Acciones del Proceso Integral

= Deteccion, Codificacion Y Registro

Es fundamental que el profesional que esté en contacto con enfermos con las caracteristicas ya
mencionadas sea capaz de detectar (criterios de terminalidad), registrarlo en su historia y codificarlo
(CIE 9; codigo V66.7). En el momento actual existen distintas “historias’ para el mismo paciente, pero
hay un acuerdo general en que todas han de converger y unificarse.

Tabla 6. Deteccion y Registro

RECURSO TIPO DE HISTORIA  ACCION SUGERENCIA
Atencion Osabide - AP Codificacion Es deseable que se dé una
Primaria integracion de ambos sistemas
para que la codificacion en uno de
Hospitales Osabide Codificacion ellos sea suficiente
Agudos Global “Alarma’
(futuro HUA)
Cuando atiendan a un paciente de
Urgencias este tipo lo haran constar en la
Domiciliarias hoja que dejan en el domicilio y lo
(EULEN®) comunicaran al Equipo de Soporte
de Atencion Primaria (ESAP)
Mientras no exista una Historia
IFBS Historia Codificacion Unica crearan un registro propio y
propia comunicaran al equipo de atencion
primaria que les corresponda esta
codificacion para que éste lo
registre en su historia electronica
Hospital Osabide Codificacion
Psiquiatrico  Global “Alarma’
de Alava
H. Leza Osabide Codificacion
Global “Alarma”
Clinica Alava  Historia Codificacion Mientras no exista una Historia
propia Unica crearan un registro propio y

comunicaran al equipo de atencion
primaria que les corresponda esta
codificacion para que éste lo
registre en su historia electronica

Los distintos Equipos de Soporte en Cuidados Paliativos pueden ayudar en los casos dificiles de
codificar, pero es importante que la deteccion y posterior codificacion sea una tarea normalizada
en TODOS los equipos en contacto con estos casos.



— Valoracion Inicial y elaboracién del Plan de Atencién Individualizado (PAI)

La valoracion inicial debe ser llevada a cabo por el equipo que detecta el caso. Esta evaluacion debera
abarcar los aspectos sefialados en el apartado correspondiente (ver ANEXOS). Y tan importante como
la valoracion debe ser el registro de la misma en la historia del paciente.

En esta valoracion han de especificarse de forma destacada los siguientes aspectos:

= Enfermedad que condiciona el prondstico de terminalidad. Fecha de este diagnostico
Grado de conocimiento de la enfermedad por parte del paciente
® Cuidadores y convivientes
® Expectativas y deseos del enfermo y sus cuidadores
@ Sintomas predominantes
® Tratamiento pautado y rescates

En el paciente ambulatorio, y mientras se avanza en la unificacion de la historia clinica electronica y
en su acceso, debe realizarse un resumen de estos aspectos y entregarselos al paciente o a la familia
para que sea accesible a cualquier profesional sin posibilidad de consultar la historia informatizada.
(Se adjunta en anexos modelo adoptado por los equipos de soporte).

Cuando en esta evaluacion se detecten uno o varios factores de complejidad (ver capitulo
correspondiente) se realizara una consulta del caso con el equipo de soporte accesible en el recurso
correspondiente. Si es posible se concertara entonces una visita conjunta para realizar una valoracion
mas especifica de la situacion que condiciona esa complejidad. La experiencia demuestra que esas
visitas conjuntas, cuando se producen, son de gran valor para todos los implicados.

Esta estratificacion de la complejidad, junto con los deseos expresados por el paciente y sus familiares
y la naturaleza y pronostico del proceso condicionaran la ubicacion del paciente y el seguimiento que
se vaa llevar a cabo. Ademas toda esta valoracion debe resultar en un Plan de Atencion Individualizado
que ha de quedar registrado en la Historia del paciente.

— Seguimiento

El seguimiento debe serllevado a cabo porel equipo responsable. Los equipos de soporte, especialmente
en el caso domiciliario, realizaran seguimiento a distancia con intensidad variable dependiendo del
momento evolutivo del paciente. Por tanto, el buen registro en la historia clinica, la unificacion de
criterios y la accesibilidad (telefonica o por correo electronico) deben ser aseguradas con el fin de
garantizar esta continuidad distribuida entre los distintos actores que intervienen.

Figura 13. Acciones y sus responsables
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FUNCION DE LOS DISTINTOS

RECURSOS QUE ATIENDEN A ENFERMOS EN
SITUACION DE ENFERMEDAD TERMINAL

En la atencion a enfermos y familias en esta situacion puede intervenir casi cualquier recurso de la
red. Sin embargo hay unos recursos que lo hacen con mayor frecuencia. Con el fin de optimizar al
maximo esta labor y ofrecer al paciente y a su familia el recurso mas idéneo en cada caso vamos a
detallar las caracteristicas mas resenables de cada uno de ellos y la situacion del paciente para la
que estan mejor disenados.

Conviene previamente especificar las funciones de cada nivel de recurso, diferenciando esto en
“convencionales’, que se ocupan de estos casos dentro de su actividad normal junto con otro tipo de
enfermos, y "especificos’, disefiados para la atencion exclusiva de estos casos. Ademas diferenciamos
los que ejercen su actuacion en el ambito hospitalario y los que lo hacen en un ambito domiciliario.




Tabla 7. Tipo de recursos

ESPECIFICIDAD

Convencionales Especifico

Oncologia Médica,
OncologiaRT, Medicina

Equipos de Soporte en

Hospitalario =

Interna... Unidad H de Lega
: Urgencias Unidad Clinica Alava
AMBITO
Atencion Primaria
.. italizacid Equipo de S t
Domiciliario Hosp-lt.alllzacmna duipo de soporte en
Domicilio CP.

Emergencias

Recursos convencionales domiciliarios
Equipos de atencion primaria

El equipo de atencion primaria constituye el nivel basico de provision de atencion paliativa al paciente
con enfermedad terminal en su domicilio y es el encargado de la continuidad asistencial. Esta
compuesto por el médico y la enfermera de atencion primaria.

Seria deseable potenciar la figura del profesional de referencia en cuidados paliativos (por area, o por
centro de salud) como interlocutor en el proceso de atencion en paliativos y que permita establecer
mecanismos de coordinacion con otros recursos convencionales, con los recursos especificos en
cuidados paliativos y con los recursos sociales.

Funciones:

% Identificacion y diagnostico de pacientes con enfermedad avanzada terminal con registro en la
historia del paciente. Al codificar un paciente con el cddigo V66.7 se comunicara al equipo de
soporte de AP. por medio del correo electronico independientemente de su grado de complejidad.
Es necesario explorar |a posibilidad de que este aviso sea automatico o, al menos, lo mas sencillo
e inmediato posible.

® Identificacion y registro de voluntades anticipadas.

® Los pacientes que cumplan los criterios de entrada deben recibir una evaluacion completa de
todas sus necesidades y las de su familia. Esta evaluacion debe permitir determinar el nivel de
complejidad y la elaboracion de un plan de atencion individualizado inicial que sea respetuoso con
los valores y creencias del paciente y su familia. Se hace preciso el uso de escalas adecuadas
para la transmision de la informacién y la evaluacion de los cambios.

* Elplande atencionindividualizado inicial debera quedar registrado en la historia clinica del paciente

especificando las necesidades detectadas, las intervenciones previstas, los profesionales
responsables, los dispositivos implicados y los mecanismos de seguimiento.
Coordinacion con los equipos de soporte domiciliario en cuidados paliativos (ESDCP) para aquellos
casos en los que se detecten elementos de complejidad y con los equipos de urgencia ante
posibles crisis de necesidad. A este efecto, se debera dejar informacion clinica en domicilio que
recoja el cuidador/es principal/es, el diagnostico y la lista de problemas, asi como el plan de
tratamiento con las incidencias previsibles y la actitud a seguir. Debe hacerse constar el material
disponible en el domicilio. Asimismo puede trasmitirse la informacion a los servicios de urgencias
de atencion primaria, a través de teléfono, fax o correo electronico.

@ Gestion de derivacion a otros niveles compartida con ESDCP. Con este objetivo se impulsara el
desarrollo de los sistemas necesarios para el acceso a la informacion clinica en ambos sentidos,
incluso desde el domicilio del paciente.

® Qarantizar la continuidad a lo largo de todo el proceso asistencial.

@ Alivio de sintomas. En todos los dispositivos de atencion primaria se dispondra de los farmacos y
recursos materiales necesarios para la atencion a los pacientes en situacion terminal.

@ Apoyo psico-afectivo y facilitacion del apoyo espiritual.

o Apoyo a la familia mediante la formacion e informacion, contribuyendo a mejorar el auto-cuidado
tanto del enfermo como del cuidador (educacion sanitaria).

@ Gestion de necesidades sociales con los trabajadores sociales.

« Se facilitaran a la persona enferma y su familia el contacto telefonico con el personal responsable
de su atencion para facilitar consultas o resolver dudas.

@ Informar a los familiares de los tramites a seguir tras el fallecimiento y la cumplimentacion del
certificado de defuncion.

® Atencion al duelo; deteccion de duelos de riesgo.

= Participacion en programas de formacion continuada e investigacion.

— Servicios de especialidades de hospitales generales

Los hospitales generales (en el territorio de Alava el Hospital de Txagorritxu y el Hospital Santiago
Apostol, recientemente unificados en el Hospital Universitario de Alava) son recursos para la atencion
sanitaria de aquellos pacientes que requieren una mayor especializacion en el diagnostico, tratamiento
y/o cuidados, o que requieren del uso de alta tecnologia.

Los facultativos especialistas de los distintos servicios asistenciales hospitalarios son responsables
de los cuidados paliativos basicos de los pacientes de su especialidad como parte de la atencion
integral del proceso y deberan garantizar la continuidad asistencial, tanto si ésta se ha iniciado en el
nivel de atencion especializada como en el de atencion primaria.

Los equipos de Hospitalizacion a Domicilio permiten la atencion domiciliaria de aquellos pacientes
que requieran de algunos de los recursos de los hospitales sin necesidad de su hospitalizacion.
Constituyen recursos convencionales situados entre la asistencia primaria y la hospitalaria y son
elementos fundamentales para garantizar la continuidad asistencial.

Esta prevista la implantacion unidades de hospitalizacion especificas para estos pacientes que
garanticen el confort y aborden las necesidades especiales en situaciones de alta complejidad.




Funciones:

Identificacion y diagnostico de pacientes con criterios de enfermedad avanzada-terminal con
registro en la historia del paciente y codificacion al alta. Cuando se realice esta codificacion
se comunicara por correo electronico al equipo de soporte hospitalario independientemente del
grado de complejidad detectado.

# Evaluacion multidimensional de las necesidades y elaboracion de plan de atencion individualizado.
Los cuidados vinculados al plan terapéutico se haran considerando los valores y creencias del
paciente y su familia.

Garantizar la continuidad asistencial en el ambito hospitalario.

Aportacion de técnicas y procedimientos especificos no subsidiarios de realizacion ambulatoria.
Coordinacion con los equipos de atencién primaria facilitando la transmision de informacion, la
valoracion y la toma conjunta de decisiones.

Coordinacién con los equipos de soporte en cuidados paliativos en situaciones de alta complejidad
o cuando se requiera coordinar diferentes recursos tanto a nivel ambulatorio como hospitalario.
Los equipos de Hospitalizacion a Domicilio deberan coordinar su asistencia con los equipos de
atencion primaria, los recursos especificos de cuidados paliativos y los equipos de urgencias
ambulatorios.

@ Atencion en las fases graves de agudizacion del enfermo con enfermedad avanzada o terminal o
por proceso concurrente, incluyendo los cuidados paliativos que precisen estos pacientes.
Alivio de sintomas y del sufrimiento evitable.

Participar en la atencion paliativa continuada y urgente.
Facilitar la atencion psicologica y espiritual del paciente y de las necesidades sociales.
Educacion sanitaria del paciente y la familia.

@ Informar a los familiares de los tramites a seguir tras el fallecimiento y la cumplimentacion del

certificado de defuncion.

Participacion en programas de formacion continuada e investigacion

En altas domiciliarias, comunicar con Equipo de Soporte Hospitalario para iniciar continuidad con
Atencion Primaria

Recursos de media y larga estancia

Los hospitales de convalecencia y de media - larga estancia son dispositivos especializados en la
atencion sanitaria de los procesos que requieren cuidados especializados pero que no requieren alta
tecnologia (en nuestro territorio el Hospital de Leza). En estos dispositivos se atienden pacientes con
enfermedad avanzada o terminal cuyo control sintomatico implica una complejidad que no puede ser
asumida en domicilio o bien carecen del soporte familiar adecuado.

Aunque heterogéneos en las caracteristicas de sus usuarios y de sus recursos, algunos centros socio-
sanitarios comparten caracteristicas con los centros de larga estancia. La diferencia sustancial es
que estos centros son la residencia habitual de estos pacientes vy, al contrario que en los centros de
convalecencia y media estancia donde los pacientes derivados generalmente ya estan identificados,
en los centros socio-sanitarios es necesario identificar a aquellos pacientes que en el devenir de
su estancia se hacen subsidiarios de cuidados paliativos. Esta misma situacion ocurre en nuestro
territorio en hospitales monograficos de larga estancia como el Hospital Psiquiatrico de Alava.

Funciones:

Identificacion y diagnostico de pacientes residentes con enfermedad avanzada terminal con
registro en la historia del paciente y codificacion al alta.
® Los pacientes que cumplan los criterios de limite de entrada deben recibir una evaluacion

completa de todas sus necesidades y las de su familia y la elaboracion de un plan de atencion
individualizado que sea respetuoso con los valores y creencias del paciente y su familia.
Identificacion de voluntades anticipadas.
La valoracion de sintomas y/o signos fisicos, psiquicos y sociales.
El alivio de sintomas y el sufrimiento y el acompanamiento psicoafectivo y espiritual.
La educacion sanitaria al paciente y familia.

@ La coordinacion con otros niveles asistenciales. La gestion de las derivaciones adecuadas a cada
situacion. Atencion y gestion de necesidades sociales.
Prevencion del duelo complicado.
Informar a los familiares de los tramites a seguir tras el fallecimiento y la cumplimentacion del
certificado de defuncion.
Investigacion y docencia.

Centros Residenciales y otros recursos sociales

Alava cuenta con una importante red social dependiente del Instituto Foral de Bienestar Social que
atiende a centenares de ciudadanos ademas de en Centros Residenciales en pisos comunitarios o les
dan apoyo en el propio domicilio. Se trata de una poblacion fragil, en muchos casos con pluripatologia
o con condiciones que condicionan una extrema vulnerabilidad. En este contexto la aplicacion de
Cuidados Paliativos no es una excepcion. Los profesionales que atienden a estas personas atesoran
en muchas ocasiones formacion y experiencia en este campo que puede y debe ser reconocida y
aprovechada en este Programa. Para homogeneizar esta atencion y garantizar una equidad constatable,
todas las actividades formativas que se desarrollen a raiz de este plan deben ser ofertadas y en su
caso, exigidas al personal de estos recursos.

Ademas, y conel finde eliminar barreras entre lo social y lo sanitario (presente solo en las organizaciones
y en las instituciones, no en la poblacion) se propone que estos Centros puedan tener el apoyo reglado
de los Equipos de Soporte que operan en nuestro entorno. Se establecera asi una ‘red de soporte” que
mejorara la coordinacion y evitara inequidades.

Figura 14. Interrelacién entre los recursos y los equipos de soporte (GFCP; Grupo Funcional de
Cuidados Paliativos. Ver mas adelante).
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Recursos de Urgencias

Los servicios de urgencias permiten y garantizan dar respuesta a las demandas de atencion sanitaria
urgente las 24 horas del dia y los 365 dias del ano, movilizando en cada caso el recurso que se estime
adecuado atendiendo a criterios de gravedad, proximidad, accesibilidad y disponibilidad. Aunque la
atencion en Urgencias siempre es puntual, el paciente y su familia saben que puede recibir asistencia
siempre y de manera inmediata.

Todos los pacientes en fase de cuidados paliativos que son evaluados por los dispositivos de urgencias
lo hacen porque aparece una crisis de necesidad, un motivo clinico o socio-familiar que desestabiliza
de manera aguda una situacion previa estable. Cuando se establece el contacto con un servicio de
atencion urgente, los profesionales que lo atienden deben conocer que el paciente esta dentro de este
programa de Cuidados Paliativos y tener acceso de forma sencilla al Plan de Atencion Individualizado
para poder hacer una correcta toma de decisiones. En el caso de Emergencias esta prevista la
colaboracion del servicio de Consejo Sanitario; enfermeras formadas que atienden llamadas de estos
enfermos o de sus familias y que las resuelven basandose en lo registrado en la Historia Clinica
Informatizada.

También son evaluados por los diferentes dispositivos de urgencias pacientes que encontrandose
en la fase final de la vida, no han sido identificados como tales, una dificultad anadida que genera
situaciones de incertidumbre. Es por tanto esencial que los profesionales de dichos recursos tengan
la formacion y la sensibilidad adecuadas para reconducir estos casos hacia este programa integral.

Figura 15. Atencién ambulatoria a crisis de necesidad
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" Paciente codificado, valorado, con Plan de Atencién individualizado en su Historia electrénica y resumen en domicilio.

Crisis de necesidad

Es la aparicion de forma aguda de un nuevo sintoma o conjunto de sintomas y/o el empeoramiento
severo de una necesidad detectada previamente que agrava de forma considerable la situacion global
del paciente y/o su familia, y que genera una disminucion del confort alterando la estabilidad familiar
y que hace necesario una intervencion concreta.

La prioridad en la atencion y el recurso que interviene en la crisis de necesidad se determina en
funcion del grado de sufrimiento generado en la unidad paciente/ familia, valorando también las
consecuencias derivadas de una demora en la actuacion y el riesgo vital del paciente.

Se debe realizar, por cualquiera de los recursos de la atencion urgente, la valoracion orientada a
identificar la crisis de necesidad que genera la atencion urgente (mal control de sintomas, urgencias
en cuidados paliativos, situacion de Ultimos dias, presencia de sintomas de dificil control y/o
refractarios, claudicacion familiar por dificultades en el cuidado, dudas respecto a la situacion actual
o venidera, etc.) y se debe establecer el plan de atencion para cada unidad paciente-familia a fin

de darrespuesta a las necesidades que han motivado la demanda urgente. Una adecuada identificacion
de la necesidad facilitara la pertinente implementacion del recurso mas adecuado. Ademas el acceso
al Plan de Atencion Individualizado permitira a los profesionales adecuar las opciones de abordaje
a lo planificado por su equipo responsable y alinear asi la atencion a las expectativas, deseos y
preferencias del enfermo y de sus familiares.

Los criterios de hospitalizacion, una vez atendido en los servicios de urgencias hospitalarios, dependeran
de la previsible estabilizacion en las siguientes 24 horas. Si se prevé su estabilizacion en un plazo
inferior a 24 horas puede quedar en el area de urgencias. Si no es asi, se procederd a su ingreso en
planta de hospitalizacion. El servicio al que se derivara al paciente dependera fundamentalmente del
objetivo principal; abordar del mejor modo posible las necesidades globales del paciente.

Urgencias ambulatorias

Los equipos de urgencias ambulatorios permiten la intervencion asistencial en situaciones de urgencia
y crisis de necesidad en horario no cubierto por los equipos de atencion primaria.

Funciones:

= Atencion en el domicilio.
. Sospecha y notificacion de pacientes no identificados a su MAP o ESAP.

® La valoracion de sintomas y/o signos fisicos, psiquicos y sociales.

® El alivio de sintomas y sufrimiento. En los servicios de urgencias se realizaran Unicamente las
maniobras necesarias para el alivio de la sintomatologia en ese momento. Apoyo psico-afectivo.

@ Coordinacion y protocolizacion asistencial con los recursos ambulatorios.

o El asesoramiento telefonico.

@ Derivacion del paciente al dispositivo asistencial adecuado a sus necesidades.

@ Supervision e incorporacion del personal sanitario al transporte sanitario cuando la situacion del
paciente asi lo requiera, con la finalidad de realizar un adecuado soporte y mantenimiento clinico
hasta la llegada al hospital de destino.

® La atencion en el proceso de morir e informar a los familiares de los tramites a seguir tras el
fallecimiento y la cumplimentacion, si procede, del certificado de defuncion.




En caso de fallecimiento del paciente, y si procede, firmara el certificado de defuncion.
El apoyo mediante informacion y formacion sanitaria, que se focalizara en los cuidadores principales.
La participacion en programas de formacion especifica y de investigacion.

Urgencias hospitalarias

Los equipos de urgencias hospitalarios permiten la asistencia inmediata de aquellos pacientes con
necesidades urgentes que precisan de recursos hospitalarios.

Funciones:

Sospecha y notificacion a los recursos convencionales o especificos de derivacion de aquellos
pacientes subsidiarios de cuidados paliativos no identificados.
La valoracion de sintomas y/o signos fisicos, psiquicos y sociales.
El alivio de sintomas y sufrimiento. En los servicios de urgencias se realizaran Unicamente las
maniobras necesarias para el alivio de la sintomatologia en ese momento asi como el apoyo
psico-afectivo necesario.
Coordinaciény protocolizacion asistencial con los recursos hospitalarios tanto convencionales
como especificos para garantizar el ingreso en el recurso mas adecuado a las necesidades
del paciente.

@ En aquellos pacientes que precisen ser ingresados se establecera un sistema especifico que
permita agilizar el ingreso y evitar la realizacion de pruebas innecesarias.
La atencion en el proceso de morir e informar a los familiares de los tramites a seguir tras el
fallecimiento y la cumplimentacion, si procede, del certificado de defuncion.
El apoyo mediante informacion y formacion sanitaria, que se focalizara en los cuidadores principales.
La participacion en programas de formacion especifica y de investigacion.

— Recursos especificos de cuidados paliativos
Equipo de Soporte en Cuidados Paliativos para Atencion Primaria

Se trata de un recurso de reciente creacion en nuestro entorno. Su labor principal consiste en apoyar a
los equipos de atencion primaria para la atencion de estos enfermos y sus familiares. Realiza ademas
labores de coordinacion entre Atencion Primaria y el resto de los recursos. Otras funciones son las de
investigacion, formacion y docencia. Esta constituido en la actualidad por un médico y una enfermera
de atencion primaria expertos en Cuidados Paliativos.

La situacion tipo es la de un enfermo con apoyo familiar que sufre un proceso terminal con escasa
complejidad técnica. Sus cuidadores y él mismo estan de acuerdo en permanecer en su domicilio
durante el proceso, si bien puede requerir ocasionalmente del apoyo de otros especialistas de forma
ambulatoria. Su equipo responsable de Atencion Primaria detecta factores de complejidad que hacen
necesaria la consulta al equipo de soporte.

Funciones:

@ Asistencia domiciliaria puntual y “no presencial” con elementos que permitan el registro y el seguimiento
Valoracion integral domiciliaria preferentemente conjunta con los equipos de atencion primaria

Asesoramiento experto acerca del abordaje de las necesidades del paciente y la familia asi como
sobre el nivel de complejidad

Seguimiento telematico de los casos

Soporte telefonico a profesionales

Facilitacion de materiales y de farmacos hospitalarios

Coordinacion con otras estructuras (servicios sociales, hospitales de media larga estancia,
hospitales de agudos...)

Equipo de soporte en Cuidados Paliativos Hospitalario

Recibe a pacientes derivados de otras unidades hospitalarias y adecua sus orientacion diagnostico-
terapéutica hacia los cuidados paliativos. En algunas ocasiones el diagnostico de terminalidad es reciente,
precisando adecuar la informacion, modular el impacto y realizar una propuesta de abordaije paliativo dentro
del hospital y posteriormente fuera de él. En otras asume o colabora en el abordaije paliativo del caso desde
una mirada interdisciplinar buscando adecuar el sistema sanitario a las necesidades globales del paciente
y su familia promoviendo la coordinacion con otros recursos intra y extra-hospitalarios. Realiza ademas
formacion, docencia e investigacion. Su posicion en la hospitalizacion de agudos le provee de todos los
recursos y toda la tecnologia al alcance de nuestro sistema.

Funciones:
Atender y/o coordinar la atencion de los casos diagnosticados en el ambito hospitalario
Actuaciones especificas:

Valoracion integral de casos nuevos
# Resolucion de interconsultas de pacientes no a su cargo

Asesoramiento telefonico a profesionales
Coordinacion con otras estructuras (servicios sociales, hospitales de media larga estancia, hospitales
de agudos...)
Cooperacion en el seguimiento especialmente de los casos de mayor complejidad
Seguimiento en consultas externas de pacientes compartidos con otras especialidades (Neurologia,
Cardiologia, Neumologia etc.). Es un trabajo anadido y que aporta especificidad al equipo, al intervenir
de forma mas precoz en algunas enfermedades tipo ELA, Fibrosis pulmonar, insuficiencia cardiaca, etc.
Atencion directa integral e interdisciplinar a pacientes a su cargo

@ Formacion Continua en el ambito hospitalario
Investigacion y Docencia




Tabla 8. Objetivos de todos los recursos asistenciales

A. ldentificacién en cualquier nivel asistencial y lo més precozmente posible a los pacientes

susceptibles de CP

I. Fomentar la responsabilidad de la identificacion del paciente en situacion de final de vida.

2. Articular mecanismos de identificacion del paciente al final de la vida en cualquier contacto,
incluyendo los servicios de urgencias.

3. Potenciar la deteccién precoz en los grupos mas vulnerables (no oncoldgicos, nifios,
adolescentes, institucionalizados, etc.).

4. Fomentar la inclusion de alertas especificas que identifiquen o sugieran a pacientes susceptibles
de CP en la historia clinica electronica.

5. Fomentar la utilizacion de los cdédigos especificos de la CIE para diagndsticos relacionados con
CP (V 66.7 en la CIEIMC).

6. Realizar una primera estratificacion en funcion de los factores de complejidad descritos

B. Elaboracién de un Plan de Atencién Individualizado

. Elaboracién del Plan de Atencion Individual (PAI) como elemento clave de la historia que recoja
la evaluacion integral de las necesidades del paciente y su familia.

2. Facilitar la toma de decisiones favoreciendo la participacion del paciente y su familia segin
sus necesidades, deseos, valores y preferencias y de acuerdo a estandares de una asistencia de
calidad al final de la vida.

3. Promover informacion sobre el documento de Voluntades Anticipadas.

4. Revision periédica del PAl adecuandolo a las necesidades evolutivas, especialmente en los
ultimos dias.

5. Fomentar el trabajo interdisciplinar y en equipo.

é. Desarrollar mecanismos de gestion y transmision de la informacion.

7. Favorecer la formacién basica en CP de los profesionales sanitarios.

C. Garantizar la continuidad asistencial

I. Organizacion de recursos para garantizar asistencia las 24 horas del dia.

2. Promover actividades para mejorar la coordinacion entre los diferentes recursos asistenciales.
3. Favorecer recursos de cuidados paliativos avanzados en hospitalizacion de crénicos y de
larga estancia.

4. Disponer de recursos necesarios para prestar los CP a las personas institucionalizadas.

5. Establecer una coordinacion entre servicios sanitarios, centros sociosanitarios y recursos sociales.

Tabla 9. Objetivos especificos de todos los recursos asistenciales

RECURSO

Funcién

Actividad

ATENCION
PRIMARIA

e |dentificar estos casos

para poder proporcionarles

el abordaje mas oportuno

® Registrarlos en una
plataforma Unica con
el fin de conocer la
poblacion diana real

@ Valoracion integral y
elaboracion de un Plan de
Atencion Individualizado
(PAI)

® Educacion sanitaria a
cuidadores

® Seguimiento activo en
domicilio

e Atencion Intensiva al final
de la vida

e Atencion al duelo

e |dentificacion,
codificacion y registro

® Valoracion integral en
historia informatizada

HOSPITALES
GENERALES

e |dentificar estos casos
para poder proporcionarles
el abordaje mas oportuno

@ Registrarlos en una
plataforma Unica con el
fin de conocer la poblacion
diana real

® Valoracion integral y
elaboracion de un PAl

@ Educacion sanitaria a
cuidadores

HOSPITALES DE MEDIA Y

LARGA ESTANCIA

® |dentificar estos casos para
poder proporcionarles el
abordaje mas oportuno

@ Registrarlos en una
plataforma Unica con el fin
de conocer la poblacion
diana real

® Valoracion integral y
elaboracion de un PAl

® Educacion sanitaria a
cuidadores

@ Seguimiento durante ingreso @ Seguimiento durante ingreso

Atencion Intensiva al final
de la vida

e Deteccion de duelo
complicado

e ldentificacion, codificacion
y registro

e Valoracion integral en la
historia informatizada

@ Determinacion de grado de ® Determinacion de grado de

complejidad

® PA|

® Hoja de seguimiento en
domicilio

e Cita conjunta con equipo
de soporte si complejidad
lo requiere

e Acuerdo de seguimiento

complejidad
e PAl

e Cita conjunta con equipo de

soporte si complejidad lo
requiere

e Acuerdo de seguimiento

@ Comunicacion de alta
domiciliaria a ESH

e (Codificacion al alta

Atencion Intensiva al final de
la vida

e Deteccion de duelo
complicado

e |dentificacion, codificacion
y registro

® Valoracion integral en la
historia; identificacion y
registro de voluntades
anticipadas

® Determinacion de grado de
complejidad

e PA

o Cita conjunta con equipo de
soporte si complejidad lo
requiere

@® Acuerdo de seguimiento

® Comunicacion de alta
domiciliaria a ESAP

® Codificacion al alta




RECURSO EQUIPO DE SOPORTE AP EQUIPO DE SOPORTE

HOSPITALARIO

Funcién Apoyar a los equipos de atencion Atender y/o coordinar la atencion de
primaria en la identificacion y abordaije los casos diagnosticados en el ambito
de estos casos hospitalario

Actividad o ) o )

e Soporte telefonico a profesionales e Soporte telefonico a profesionales
® Realizacion de visitas conjuntas con hospitalarios

los equipos de AP y asesoria en la ® Valoracion de Hojas de Interconsulta
estratificacion de complejidad @ Cooperacion en el seguimiento especialmente
@ Cooperacion en el seguimiento de los casos de mayor complejidad
especialmente de los casos de mayor ~ @ Coordinacion con otros recursos asistenciales
complejidad sociales y sanitarios de cualquier nivel
® Proporcionar materiales especificos de  ® Atencion directa integral e interdisciplinar a
uso no habitual pacientes a su cargo
@ Coordinacion con otros recursos e Coordinacion estrecha con equipo de soporte
asistenciales sociales y sanitarios de domiciliario
cualquier nivel ® Formacion Continua en el ambito hospitalario
e Coordinacion estrecha con equipo de e |Investigacion y Docencia

soporte hospitalario

® Formacion Continua en el ambito de la
atencion primaria

® |nvestigacion y Docencia

RECURSOS NECESARIOS.

EQUIPOS DE APOYO

Dada la integralidad de la atencion este plan debe contar con un refuerzo importante en dos areas
fundamentales, Trabajo Social y Psicologia. Enel futuro se hace necesaria la presencia de profesionales
de referencia en este campo tanto para la atencion a pacientes y familia como para el asesoramiento
a profesionales, apoyo formativo, etc.

Otro recurso que debe ser explorado es el de las Organizaciones de pacientes, voluntariado, etc.

GRUPO FUNCIONAL DE

CUIDADOS PALIATIVOS

Con el fin de optimizar |a presencia de recursos especificos en Cuidados Paliativos en nuestro entorno
y facilitar su labor en todas las areas donde el paciente y su familia se encuentren, los equipos
especificos de Cuidados Paliativos forman el Grupo Funcional de Cuidados Paliativos (GFCP).

Figura 16.Grupo Funcional de Cuidados Paliativos
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De esta forma se pone al servicio de todos los profesionales de la red una unidad Especifica,
Interdisciplinar y Transversal (A.P. - Hospital), cuando la complejidad de las necesidades detectadas
por el equipo responsable de origen supere la capacidad de éste para afrontarla con garantia.

Funciones de este Grupo Funcional

Este grupo, cuyo funcionamiento se inicio en 2011, tiene como objetivo aunar a los equipos
especificos en Cuidados Paliativos para:

« Compartir informacion de pacientes que entran en el Programa y son subsidiarios de una atencion
especializada.
Prever y facilitar el paso de estos pacientes entre niveles asistenciales
® Autoformacion de estos profesionales (sesiones clinicas, bibliograficas, etc).
® Realizar trabajos de investigacion y difusion de los Cuidados Paliativos.
© Ofertar de una manera coordinada formacion de alto nivel (rotaciones, cursos, etc).




EVALUACION

DEL PLAN

Un Grupo Gestor evaluara trimestralmente la actividad del plan en base a los registros de cada equipo.
Evidentemente cada equipo asistencial tendra sus propios objetivos e indicadores correspondientes;
se trata en este caso de detallar unos indicadores disenados con el fin de que sean una ayuda para
la evaluacion continua del plan y permitan la realizacion de medidas correctoras precisas y precoces.

En una primera etapa se van a priorizar indicadores de cobertura, de accesibilidad y uso eficiente de
recursos. Progresivamente habra que asumir que otros nos muestren con mayor profundidad como se
esta atendiendo a estos pacientes en cuanto a su control sintomatico etc.

Inicialmente se proponen los siguientes indicadores:

Tabla 10. Indicadores iniciales propuestos

Indicadores de Deteccion y Seguimiento

Identificacién de los pacientes susceptibles de CP

1. % de pacientes codificados y registrados en relacién al total de la poblacion tedrica.
2. Distribucion de los pacientes con cédigo V66.7:

a. Servicio de Oncologia b. Equipo Soporte Hospitalario
c. Hospitalizacién a Domicilio d. Otros servicios hospitalarios
e. Atencion Primaria f. Hospital de Leza

g. Centro concertado (Clinica Alava)
Elaboracion de un Plan de Atencion Integrado

3. % de pacientes con cddigo V6.7 con PAI.
4. 100% de los PAl debe contener el nivel de complejidad y el recurso més adecuado.
5. % de pacientes con cédigo V66.7, que estando en domicilio dispongan en el mismo de la
Hoja Domiciliaria.

Indicadores de Resultados
6. % de pacientes con V6.7 que fallecen en el lugar que habian decidido en la valoracion inicial
0 posteriormente
7. Grado de satisfaccion del cuidador principal tras la conclusion del proceso

Garantizar la continuidad asistencial

8. % de pacientes con V6.7 que han precisado una actuacion no programada - urgente

Formacién e Investigacién
9. Porcentaje de profesionales que han recibido formacion especifica basica en Cuidados
Paliativos

10. Publicaciones, presentaciones etc. realizadas en torno a los Cuidados Paliativos por equipos
vinculados a este programa
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FORMACION DE

LOS PROFESIONALES

El éxito de este plan se basa en una homogénea y correcta actuacion de los distintos actores que
intervienen en la atencion al paciente que requiere cuidados paliativos y a sus familiares. Para ello
es necesario garantizar un nivel formativo adecuado en todos los niveles asistenciales acorde con
las responsabilidades que sobre estos casos van a tener. La presencia de equipos especificos de
Cuidados Paliativos en Alava facilita el desarrollo de actividades formativas ya que en ellos deberia
recaer la responsabilidad de liderar estas acciones. Sin embargo estos equipos especificos deben
apoyarse en otros equipos para enriquecer la faceta experiencial y favorecer la coordinacion vy el
trabajo en comun.

La propuesta formativa recomienda complementar la formacion tradicional con una linea de formacion
de corte mas experiencial desarrollada principalmente a través de visitas conjuntas (EAPs y Equipo
de Soporte) y rotaciones (tanto en el Equipo de Soporte para Atencion Primaria como en los equipos
hospitalarios como en las propias unidades de cuidados paliativos). Sobre nuestro conocimiento de la
realidad actual, entendemos que existen una serie de servicios “clave” cuya trascendencia en la
calidad de la atencion a personas en fase final de vida puede ser tan relevante que precisarian de
un especial hincapié en esta propuesta formativa. Se trataria de los profesionales que conforman
los equipo de Atencion Primaria, asi como de aquéllos que desarrollan su labor en servicios de
urgencias hospitalarias y extra-hospitalarias (PAC, Emergencias-Eulen®, Refuerzos Rurales, Médicos
coordinadores 112...). Estos tres grupos constituyen, por tanto, objetivos prioritarios para este plan de
accion formativo dirigido a los profesionales.

Todas las actividades formativas previstas se organizan en 3 niveles en funcion tanto de su grado de
profundidad y avance como de la audiencia a la que se dirijan y el volumen e intensidad del contacto
de ésta con personas en FFV y sus familias.
Estos tres niveles son: basico, intermedio y avanzado.
NIVELES FORMATIVOS
Basico: para estudiantes de enfermeria y medicina, residentes y todos los profesionales sanitarios

Intermedio: para profesionales en contacto frecuente con estos pacientes

Avanzado: para profesionales de equipos especificos de Cuidados Paliativos

Nivel Basico
Objetivo: impregnacion, favoreciendo un CAMBIO DE ACTITUDES respecto a la enfermedad incurable.
Obijetivos especificos:

= Conocer principios y posibilidades de los Cuidados Paliativos
Desarrollar habilidades de comunicacion para mejorar procesos como la entrevista o la informacion
® Aprender a detectar las principales causas de disconfort en el paciente con enfermedad terminal
y en su familia
@ Instruir en el desarrollo de un plan terapéutico basico: farmacos mas empleados y terapias no
farmacologicas




Diana:

Estudiantes de Medicina y Enfermeria
Residentes

MFyC

Medicina Interna

Oncologia Médica

Oncologia RT,

Profesionales de Atencion Primaria, Urgencias, Emergencias, Centros de Media y Larga Estancia y
Centros Residenciales

Segln recoge el documento Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud, los
contenidos de la formacion basica en cuidados paliativos serian:

Aspectos fisicos Aspectos psicosociales
Procesos de enfermedad Relaciones familiares y sociales
Control de sintomas Comunicacion
Farmacologia Respuestas psicologicas
Urgencias Duelo

Conocimiento de sentimientos
profesionales y personales

Creencias del enfermo y cuidadores
Espiritualidad

Actitudes y practicas ante la enfermedad
y la muerte

Aspectos éticos

Autonomia y Respeto
Trabajo en equipo

Aspectos practicos

Recursos de cuidados paliativos
Integracion de niveles asistenciales

Procedimiento tradicional: cursos de 20-40 horas

Propuesta: anadir otros formatos innovadores que refuercen el aspecto “experiencial” y el de
asesoramiento especializado como la elaboracion de un DVD con escenas teatralizadas de apoyo
a la docencia tradicional y posibilidad de habilitar un espacio “web" donde se ofrezca tutorizacion
durante el curso.

Nivel Intermedio

Ampliacion a la formacion basica para profesionales con contacto mas frecuente con enfermos con
enfermedad terminal y sus familias.

Objetivo: facilitar conocimientos y habilidades para el trabajo asistencial diario con los pacientes y
sus familias, siendo capaces ademas de detectar situaciones de mayor complejidad que requieran
la intervencion de equipos especializados de soporte. Favorecer que en cada servicio que atiende a
estos enfermos haya profesionales con formacion especifica.

Procedimiento tradicional: cursos de 60-80 horas. Modulos aislados de los distintos "Master’
que se ofertan en Espana.

Ademas se propone:

Desarrollar un Curso Intermedio de unas 70 horas que se convierta en referencia de la formacion
en Cuidados Paliativos dentro de nuestra Comunidad e incluso fuera de ella.

Favorecer rotaciones con los equipos especificos de nuestra Comunidad o de otros lugares si la
demanda es alta.

Diana: Profesionales interesados de:

Atencion Primaria
Hospitalizacion a Domicilio
Oncologia

Medicina Interna

Geriatria (4mbito residencial)

Nivel Avanzado

Objetivo: garantizar la competencia profesional de los integrantes de los equipos especificos en
Cuidados Paliativos. El nivel es el de Master (actualmente se imparten 6 en Esparia; en 2012-2013
comenzara a impartirse uno en Bilbao, organizado por la Universidad del Pais Vasco y el Hospital
San Juan de Dios de Santurce).

Diana: profesionales de equipos especificos de Cuidados Paliativos

Propuesta:

Facilitar el acceso a estos profesionales a esta formacion tipo master.
Favorecer la rotacion en servicios especializados de prestigio.




ORGANIGRAMA PARA LA IMPLEMENTACION, M
COORDINACION Y OBSERVACION DEL PROCESO

DE ATENCION INTEGRADO EN CUIDADOS
PALIATIVOS PARA LA COMARCA ARABA

= Unidad de Coordinacién Asistencial

La coordinacion entre los distintos equipos que actlan en esta atencion y que el paciente se encuentre
en el nivel asistencial mas adecuado acorde con las necesidades detectadas son las CLAVES para el
desarrollo de este plan. Para ello es preciso desarrollar una Unidad de Coordinacion Asistencial que
visualice y concrete esta coordinacion. Aunque desarrollaran su trabajo tal y como lo vienen haciendo
hasta ahora, se establece este vinculo con el fin de mejorar su capacidad resolutiva y ampliar su
impacto en nuestro ambito. Este grupo se entiende como una continuacion natural de los grupos de
trabajo que se crearon para producir este Plan Integrado.

Sus funciones seran:

@ Reflejar los problemas o circunstancias no previstas que en cada nivel asistencial que dificulten
el desarrollo del Programa

® Potenciar la valoracion de los casos surgidos en el periodo de tiempo que se estime necesario,
asi como los posibles cursos del mismo y las alternativas mas adecuadas

@ Elaboracion de guias y protocolos que contribuyan a la homogeneizacion de la asistencia a
estos enfermos y a sus familias

Planificar y desarrollar actividades formativas coordinadas para todos los niveles asistenciales

Estard compuesta por:

@ Los coordinadores del proyecto
« Un representante de Atencion Primaria
« Un representante de la Red de Salud Mental
= Un miembro del Equipo de soporte HUA Txagorritxu
€% Un miembro del Equipo de soporte HUA Santiago
@ Un miembro del Equipo de Soporte Atencion Primaria
e Un miembro de los equipos de Hospitalizacion a Domicilio, Urgencias, Emergencias, Oncologia
(Médica y Radioterapéutica) y aquellos servicios hospitalarios que se estime oportuno.
@ Un miembro del Equipo de Cuidados Paliativos H. de Leza

En principio se propone una periodicidad mensual. El Coordinador del Programa, Alberto Meléndez,
realizara un acta de cada reunion que sera remitida al Grupo Gestor.

= Grupo Gestor del Plan Integral

Para dar continuidad al proyecto se establece un grupo gestor formado por los coordinadores de los
grupos de trabajo y representantes de los drganos directivos de los servicios implicados (Hospital
Universitario Araba — HUA, Comarca Araba, Red de Salud Mental de Alava y Hospital de Leza). Este Grupo
Gestor recibira la informacion desde la Unidad de Coordinacion Asistencial.

Sus funciones seran:

@ Velar por el desarrollo del presente plan en cuanto a la adecuacion del recurso y los objetivos
tanto generales como especificos de cada nivel asistencial y de los recursos especificos

@ coalvar periodicamente los resultados del Plan y sugerir medidas de mejora en los aspectos que
lo precisen

© Desarrollar un sistema de informacion integrado especifico para los cuidados paliativos

Sus reuniones seran trimestrales y elaboraran un informe de cada reunion que sera enviado a los
miembros de la Unidad de Coordinacion Asistencial.

Figura 17. Organigrama del Proceso Asistencial Integral
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De esta forma se establece un flujo de comunicacion de arriba abajo y de abajo arriba, creando una
“corriente” de informacion que pretende ser agil y precisa sobre lo que ocurre en nuestro entorno con lo
que es y ha sido la prioridad de este Proceso Integrado; el paciente en situacion de enfermedad
terminal y su familia.




ANEXOS

CRITERIOS DE SITUACION DE
ENFERMEDAD AVANZADA TERMINAL

VALORACION INTEGRAL DEL ENFERMO
CON ENFERMEDAD AVANZADA / TERMINAL
Y DE SU FAMILIA

PLAN DE ATENCION INDIVIDUALIZADA (PAI)
HOJA DE SEGUIMIENTO DOMICILIARIO

ESCALAS



ANEXO I: CRITERIOS DE SITUACION DE
ENFERMEDAD AVANZADA TERMINAL

—— CRITERIOS DE ENFERMEDAD ONCOLOGICA TERMINAL

1. Enfermedad incurable, avanzada y progresiva

2. Pronostico de vida limitado(referencia aproximada:é6 meses)

3. Escasa posibilidad de respuesta a los tratamientos especificos
%+. Evolucion fluctuante con frecuentes crisis de necesidades

5. Intenso impacto emocional y familiar

6. Repercusiones sobre la estructura cuidadora

/. Alta demanda y utilizacion de recursos

Factores pronodsticos desfavorables de supervivencia en pacientes oncologicos

1. Indice de Karnofsky< 40, menor supervivencia

2. ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group) >2, menor supervivencia.

3. Presencia de sintomas como debilidad, anorexia, disnea de reposo, edema y delirium

/+.La percepcion subjetiva del propio paciente de peor calidad de vida mas el deterioro cognitivo
tienen caracter pronostico < 2 semanas

5. Parametros analiticos demostrativos en cuidados paliativos de una mayor relacion con
una mortalidad precoz son: hiponatremia, hipercalcemia, hipoproteinemia, hipoalbuminemia,
leucocitosis, neutropenia y linfopenia.

—— CRITERIOS GENERALES DE SITUACION DE ENFERMEDAD AVANZADA Y TERMINAL:

1. Presencia de una enfermedad o un conjunto de enfermedades que limiten la expectativa de
vida, y el paciente o su familia (segiin la competencia del paciente) deben estar informados de
esta circunstancia.
2. El paciente, su familia o sus responsables (segun la competencia del paciente), después de
recibir la informacion adecuada, han escogido el tratamiento orientado al control de sintomas.
3. El paciente debe presentar alguno de los siguientes criterios:
a. Progresion bien documentada acorde a los criterios especificos para cada enfermedad.
b. Reingresos hospitalarios, multiples visitas al servicio de urgencias en los Ultimos 6
meses o necesidad de valoracion o atencion de enfermeria en el domicilio.
c. Pérdida reciente de su autonomia asociada a la evolucion de la enfermedad.
d. Deterioro nutricional reciente claramente documentado y relacionado con la enfermedad.

—— CRITERIOS DE SITUACION DE ENFERMEDAD AVANZADA Y TERMINAL EN PACIENTES GERIATRICOS

® De enfermedad avanzada: criterio de enfermedad cronica avanzada, objetivado por:
- Enfermedad (afectacion de un 6rgano)
* Suma de enfermedades
- Repercusion en la capacidad funcional (tendencia a la discapacidad)
@ De progresion: criterio de progresion de enfermedad cronica, objetivado por:
* Deterioro progresivo de 6rgano
* Deterioro progresivo de la funcion
* Aumento de la necesidad de tratamiento
- Necesidades de cuidados y otras atenciones




® De tratamiento: el tratamiento no produce mejora o no se puede llevar a cabo, objetivado por:
+ Agotamiento de todos los tratamientos especificos de la enfermedad en cuestion
* Imposibilidad de aplicar algunos de los tratamientos especificos a causa del deterioro
fisico o psiquico del paciente
- Falta de mejora ante otros tratamientos o intervenciones (evaluacion e intervencion
geriatrica integral, intervencion nutricional, rehabilitacion, fisioterapia)

® Del paciente y de la familia:
- Deseos y expectativas,

@ De consenso:
* Acuerdos entre profesionales, equipos

= ENFERMEDAD PULMONAR AVANZADA

|. Enfermedad pulmonar croénica severa documentada por
e disnea de reposo incapacitante con respuesta escasa o nula a broncodilatadores.
La documentacion de FEV1 < 30% es evidencia objetiva de disnea incapacitante aunque
no es necesario obtenerla.
® Progresion de la enfermedad evidenciada por incremento de las hospitalizaciones o
visitas domiciliarias por infecciones respiratorias y/o insuficiencias respiratorias.
El descenso de > de 40 ml/ano es una medida objetiva de progresion de la enfermedad
aunque no es necesario obtenerla.
2. Hipoxemia, en reposo y respirando aire ambiente evidenciada porPa02 <55 mmHg, Saturacion
de 02 88 % con 02 suplementario, o hipercapnia con PaCO2 >50 mmHg .
3. Insuficiencia cardiaca derecha secundaria a enfermedad pulmonar.
/+. Pérdida de peso no intencionada de>10% durante los Ultimos seis meses.
5. Taquicardia de > 100 ppm en reposo.

Los criterios 1, 2 y 3 son obligatorios y los & y 5 apoyarian.
= [INSUFICIENCIA CARDIACA AVANZADA

La situacion clinica de terminalidad viene dada cuando la insuficiencia cardiaca avanzada es
refractaria al tratamiento médico y no es subsidiaria de trasplante cardiaco.
Son factores pronostico relacionados con la situacion de enfermedad terminal :

1. Disnea grado IV de la NYHA

2. Fraccion de eyeccion menor del 20%

3. Persistencia de los sintomas de insuficiencia cardiaca congestiva a pesar del tratamiento
adecuado con diuréticos, vasodilatadores e IECAs.

%+ Insuficiencia cardiaca refractaria y arritmias supraventriculares o ventriculares resistentes
al tratamiento antiarritmico

—— ENFERMEDAD HEPATICA AVANZADA: CIRROSIS HEPATICA

Factores prondstico asociados con situacion de enfermedad terminal Insuficiencia hepatica
grado C de la clasificacion de Child-Pugh :

o Encefalopatia grado IlI-IV
® Ascitis masiva

@ Bilirrubina > 3 mg/dl

@ Albimina < 2.8 g/dl

@ T. de protrombina < 30 %

En la que se ha descartado el trasplante hepatico
El sindrome hepatorrenal debido a que carece de tratamiento médico eficaz suele considerarse
un indicador de situacion clinica terminal.

= [NSUFICIENCIA RENAL CRONICA AVANZADA

La situacion terminal en pacientes con enfermedad renal avanzada y que no van a ser dializados
viene dada ante:
|. Aclaramiento de creatinina < 10 y creatinina sérica > 8mg/d|, sin indicacion de dialisis
2. Manifestaciones clinicas de uremia (confusion, nauseas y vomitos refractarios, prurito
generalizado, etc.)
3. Diuresis< 400 cc/dia
%+, Hiperkaliemia> 7 y que no responde al tratamiento
5. Pericarditis urémica
6. Sindrome hepatorrenal
/. Sobrecarga de fluidos intratable.

= DEMENCIAS MUY EVOLUCIONADAS Y ENFERMEDAD CEREBROVASCULAR CRONICA AVANZADA

Factores a considerar para individualizar la toma de decisiones:
|.Edad > 70 anos
2. FAST (Functional Assessment Staging) > 7c
3. Deterioro cognitivo grave (MMSE: Mini-Mental State Examination< 14)
'+. Dependencia absoluta
5. Presencia de complicaciones (comorbilidad, infecciones de repeticion - urinarias,
respiratorias-, sepsis, fiebre a pesar de la antibioterapia,...)
6. Disfagia
/. Desnutricion
8. Ulceras por presion refractarias grado 3-L4

e ENFERMEDAD DE PARKINSON

Estadio 5 de de la escala de Hoehn y Yahrque identifica una situacion de sindrome de inmovilidad
con confinamiento en cama o en silla de ruedas.
Se correlaciona positivamente con la presencia de:

1. Deterioro cognitivo de predominio frontal

2. Bradifrenia

3. Depresion

%+. Alucinaciones visuales

5. Disfagia

6. Presencia de sintomas vegetativos




—— ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

— SIDA

Sindrome de inmovilidad

Disartria

Disfagia y sialorrea

Riesgo de malnutricion y deshidratacion
Disnea de inicio nocturno

Dificultad en el manejo de secreciones
Broncoaspiraciones

Infecciones broncopulmonares

Necesidad de nutricion enteral

Necesidad de soporte ventilatorio no invasivo

Factores asociados a mortalidad mas elevada

1. Edad al diagnostico
2. Enfermedad definitoria al debut
3. Consumo de drogas por via parenteral

Factores predictivos de mal pronostico

1. CD4 < 50/mm3 o persistentemente bajas (< 200/ml)
2. Carga viral plasmatica > de 100.000 copias/ml de forma persistente

ANEXO II: VALORACION INTEGRAL DEL ENFERMO
CON ENFERMEDAD AVANZADA / TERMINAL
Y DE SU FAMILIA

—— VALORACION DE LA ENFERMEDAD

La valoracion de la enfermedad es un elemento imprescindible para determinar si la unidad
paciente-familia es o no susceptible de recibir, de forma precoz, la atencion adecuada y de
calidad que se propone.

En la valoracion de la enfermedad sera preciso tener en cuenta inicialmente
los siguientes parametros:

* Antecedentes personales:
- Alergias.
- Enfermedades previas.
- Habitos toxicos.
- Transtornos psiquiatricos previos.

- Toma de farmacos, previa y actual (interacciones o efectos secundarios previos, con
especial mencion de antecedentes de efectos secundarios por opiaceos).

* Enfermedad que determina la situacion terminal:
- No oncologica: diagnostico (fecha, pruebas), tratamientos previos y efectos
adversos.
- Oncologica: diagnostico (fecha e histologia) localizacion primaria, estadio vy
extension, tratamientos previos realizados y efectos adversos.

+ Comorbilidad asociada.
* Hospitalizaciones previas.

* Prondstico de supervivencia: aproximado y siempre buscando ayudar al paciente y a la
familia en su toma de decisiones.

+ Grado de conocimiento del diagndstico y pronostico, asi como limite de confidencialidad
establecido por el paciente.

—— VALORACION FiSICA
Evaluacion de signos y sintomas

Podemos decir que evaluar los signos y sintomas en el paciente en situacion de terminalidad es
algo mas que cuantificarlos; es ademas ayudar al paciente a verbalizar la percepcion propia de
su situacion y sus necesidades. Asimismo la observacion activa del profesional complementa la
evaluacion y permite la deteccion de signos clinicos necesarios para una valoracion completa.

El mejor evaluador del sintoma es siempre el propio paciente, su percepcion subjetiva es el
“patron oro” en los cuidados paliativos. No obstante, existen situaciones en las que no es
posible, y la medicion ha de ser “por delegacion’, a través de la percepcion que tienen otras
personas del sintoma del paciente (profesionales o familiares).




Los principios generales que rigen la intervencion en CP respecto al control de sintomas pasa por:

Realizar una evaluacion exhaustiva del nimero y la intensidad de los sintomas que sufre
el paciente.

Valorar el mecanismo que provoca cada unos de los sintomas.

Valorar el impacto que produce el sintoma en la calidad de vida del paciente.

Determinar factores que provocan o aumentan cada sintoma.

El dolor es un sintoma paradigmatico en la valoracion en cuidados paliativos. Dada suimportancia
y trascendencia se ha investigado mucho sobre él (intensidad, tipos, factores precipitantes,
repercusion) que bien podrian aplicarse al resto de los sintomas.

Para la evaluacion completa del dolor en el paciente en situacion terminal, es preciso responder
a las siguientes preguntas:

Etiologia del dolor.
Tipo y calidad del dolor (nociceptivo, neuropatico y mixto).
Patron del dolor:
Inicio.
Localizacion e irradiacion.
Factores desencadenantes y moduladores negativos.
Secuencia temporal.
Intensidad del dolor en situacion basal y en las crisis.
Impacto del dolor en la calidad de vida.
Respuesta a los tratamientos previos.
Establecer el pronostico del dolor

Respecto a la evaluacion de la intensidad del dolor existen diversos instrumentos disponibles.
Las mas utilizadas hoy dia son la escala visual analdgica, la visual numérica y la escala
categorica verbal, de aplicacion mas sencilla. También existen escalas especificas para el
dolor dificil como el “estadiaje de dolor canceroso de Edmonton revisado .

Resulta mas practico agruparlos por grupos de sintomas:

Sintomas generales: pérdida de peso, astenia, anorexia, diaforesis, fiebre, sed, prurito
y otros.

Sintomas neuropsicolégicos: sintomas de deterioro cognitivo, de delirium, convulsiones,
mioclonias, debilidad, insomnio, depresion, ansiedad y otros.

Sintomas gastrointestinales: dispepsia, hipo, meteorismo, xerostomia, plenitud

abdominal, nauseas, vomitos, estrenimiento, diarreas, pirosis, disfagia y otros.

Sintomas respiratorios: disnea, tos, hemoptisis, estertores y otros.

Sintomas urolégicos: hematuria, disuria, tenesmo, poliuria, nicturia...incontinencia o
retencion urinaria y otros.

Para evaluar estos y otros sintomas, se han disefiado mdltiples herramientas, validadas en
pacientes con cancer, entre las que destacan el Edmonton Symptom Assessment System (ESAS)
y el Support Team Assesment Schedule (STAS).

La ausencia de escalas para la valoracion de sintomas en pacientes no oncologicos hace
que en la practica diaria se usen las escalas de intensidad del dolor como

. y para valorar la intensidad
de diferentes sintomas.

La experiencia muestra que hay sintomas que guardan entre si una cierta correlacion, de forma
que cuando uno de ellos aparece es muy probable que también lo hagan los demas. De la
misma manera, el alivio de uno de los sintomas puede repercutir en que la intensidad de los
demas también disminuya. Estos sintomas constituyen lo que hoy dia se llama conglomerado
o cluster y que definen el perfil de ciertos subgrupos de enfermos. Segun los Ultimos estudios,
los conglomerados o asociaciones naturales de sintomas pueden ayudar a comprender mejor
al paciente y sus problemas. Esto tiene implicaciones tanto en lo referente a su evaluacion
durante la entrevista clinica como en la aproximacion farmacologica, ya que un mismo farmaco
puede resolver varios sintomas de un mismo grupo.

Ayudar en la decision sobre el tratamiento y la prediccion de la supervivencia siguen siendo hoy
en dia las principales utilidades de las medidas de capacidad funcional.

Las principales escalas funcionales son el Karnofsky y el ECOG, disenados especificamente
para pacientes oncologicos. También son de uso frecuente las escalas de Barthel, Katz y
Lawton y Brody disenadas para pacientes geriatricos. En los Ultimos anos se han creado escalas
funcionales de Cuidados Paliativos: Palliative Perfomance Scale (PPS) y Escala Funcional del
Edmonton (EFAT).

La situacion de enfermedad terminal hace muy vulnerable a los pacientes, dado que pueden
encontrarse débiles, fatigados y con dificultades para la comunicacion verbal. Es de
especial utilidad en la evaluacion psicoldgica el uso de instrumentos sencillos, cortos y
facilmente comprensibles, que incluyan como elemento terapéutico la propia relacion a
través de la empatia.

La deteccion de las necesidades emocionales se puede estructurar en tres bloques:

La identificacion de la existencia de malestar emocional, como valora el enfermo dicho
malestar y con qué lo relaciona.
La valoracion de las caracteristicas que permiten la deteccion de reacciones
emocionales no adaptativas.
La valoracion de la aparicion de signos de depresiony /o ansiedad de forma especifica.



1. Identificacidn de signos de malestar emocional

El proceso de adaptacion y el impacto emocional causado por los continuos cambios, son los que
van a determinar las reacciones emocionales de los pacientes y las familias. El Equipo, para atender
a las necesidades emocionales puede apoyarse en preguntas abiertas y directas sobre el estado
de animo, preocupaciones e intereses, que le permitan detectar signos de malestar emocional:

* ¢Hay algo que le preocupe?
« ¢Como se encuentra de animo?
- ¢Ha tenido cambios de animo en los Gltimos dias?

Alguna de las emociones y estilos de afrontamiento que pueden manifestar los pacientes en
cuidados paliativos pueden ser: ansiedad, tristeza, hostilidad, retraimiento, miedo, negacion,...

Otras areas especificas de evaluacion serian:

- significado de la enfermedad

« informacion y comunicacion

* impacto del diagnostico y pronostico

* proceso de adaptacion

- estilo de afrontamiento

- estresores

- antecedentes psicolégicos y alteraciones psicopatolégicas.

2. Valoracion de las caracteristicas que permiten la deteccion de reacciones emocionales
no adaptativas.

Las respuestas emocionales del paciente y las estrategias de afrontamiento no son en si mismas
normales o patoldgicas, sino adaptativas o desadaptativas en funcion de si ayudan o no a la
persona a hacer frente a la situacion que esta viviendo. En las ocasiones en que son inadecuadas
a la situacion y dificultan el proceso de adaptacion se denominan desadaptativas.

Criterios de emocion desadaptativa:

* Provocan malestar al enfermo o es valorado por él mismo como incapacitante o
un problema

- Duracion (méas de una semana)

+ Gran intensidad

- Ausencia de precipitantes o estimulos relacionados o la expresion emocional no se
encuentra conectada con el motivo que expresa como provocador

- Afecta en gran medida a la conducta habitual

- Bloquea otras respuestas terapéuticas

* Impide al paciente tomar decisiones frente a la informacion de su situacion vital y
planificar su futuro

+ Compromete la adhesion a los cuidados

- Afecta, negativamente, a terceros de forma significativa

* Quedan asuntos inacabados, tanto practicos como emocionales, de importancia

3. Valoracion de la aparicion de signos de depresion y / o ansiedad de forma especifica.

La mayoria de los pacientes en esta situacion, no satisfacen los criterios para el diagnostico de
ningun trastorno mental especifico. Los trastornos mentales que sufren los pacientes se distribuyen
en un espectro psicopatologico que abarca desde cuestiones de adaptacion normal, incluidos los
trastornos de adaptacion mencionados en el DMS-IV, hasta sindromes que satisfacen todos los
criterios para el diagnéstico de un trastorno mental.

En este sentido es necesario atender a los distintos tipos de ansiedad que puedan aparecer

|. Ansiedad reactiva:
a. Trastorno adaptativo con reaccion ansiosa.
b. Trastorno adaptativo con caracteristicas mixtas (ansioso/depresivo).
2. Trastorno ansiosos preexistentes:
a. Crisis de panico.
b. Fobias.
c. Trastorno por ansiedad generalizada.
d. Trastorno por estrés postraumatico.
3. Ansiedad relacionada con complicaciones médicas:
a. Dolor no controlado.
b. Causas metabolicas (hipoxia, hipertiroidismo).
c. Efectos secundarios farmacos (teofilina, agonistas beta2, ISRS, corticoides,
anfetaminas).
d. Sindromes de abstinencia (nicotina, alcohol, farmacos).
e. Tumores productores de hormonas.

La presencia de tristeza y ansiedad se pueden valorar, en primer lugar a través de preguntas
de screening:

* ¢Se siente triste?
« ¢Se siente nervioso o inquieto?
+ ¢Esta deprimido?

En la valoracion de depresion habra que tener en cuenta el escaso valor como criterios
diagnosticos de los sintomas somaticos en estos enfermos (anorexia, fatiga, insomnio, pérdida
de peso), por lo que habra que atender principalmente a la presencia de indicadores psicoldgicos
de depresion como:

* sentimientos de acusados de inutilidad

* sentimientos acusados de culpa

+ anhedonia profunda

* pensamientos acusados de deseos de muerte
- sentimientos acusados de desesperacion

+ ideacion suicida




La unidad paciente-familia es el objetivo fundamental de la asistencia en CP, por lo que el
abordaje de las necesidades familiares y sociales tiene una gran importancia, con especial
relevancia de la persona/s cuidadoras principales. La familia es la fuente principal de recursos,
apoyo emocional y social con que cuenta el paciente para poder afrontar el sufrimiento que
genera la enfermedad.

La valoracion sociofamiliar debe realizarse de forma continua, incluso después del fallecimiento
del paciente, prestando especial atencion a los siguientes aspectos:

La familia es la fuente principal de recursos del paciente, pero ademas sufre el impacto de la
enfermedad, la anticipacion de la pérdida, el aislamiento...

En la valoracion familiar se debe incluir;

Estructura familiar: componentes del nicleo familiar y elementos de apoyo:
amigos, vecinos...

Funcionamiento familiar: momento del ciclo vital familiar mediante el genograma.
Existencia de relaciones familiares conflictivas y sus causas. Creencias y valores
personales, sociales y culturales de la familia.

Expectativas familiares ante la enfermedad. Se aconseja preguntar:

¢Como se han planteado realizar el cuidado?

¢Qué tipo de cuidados va a realizar cada familiar?

¢Conocen los deseos del paciente?

¢Donde desean que acontezca la muerte?

¢Ha habido experiencias previas similares? ¢Que impacto ha supuesto?

Identificacion de roles: Deben identificarse los diferentes roles familiares, especialmente
el del cuidador principal, los cuidadores secundarios y consejeros, sin olvidar a los
miembros mas vulnerables de la familia, sobre todo a los nifos, ancianos y familiares
cercanos que viven fuera. Es conveniente que exista un portavoz de la familia que reciba
y transmita la informacion sobre el estado clinico del paciente.

Grado de informacion: es indispensable saber los limites de confidencialidad
establecidos por el paciente en cuanto a compartir la informacion, qué miembros de la
familia conocen el diagnostico real de la enfermedad y si existe conspiracion de silencio.

Ante la conspiracion de silencio, se recomienda:
Entender y contener los miedos y ansiedades de la familia.
Mantener la relacion de confianza con el paciente.
Ayudar al paciente en sus necesidades, informandolo si éste es su deseo.
Evitar la incomunicacion entre la triada profesional/paciente/familia.
Intentar un equilibrio entre la esperanza y la verdad ajustada a una realidad soportable.
Abrir vias de comunicacion entre el paciente y sus familiares o personas allegadas para
facilitar apoyo mutuo.
Ayudar a resolver temas pendientes.
Fomentar el bienestar emocional.

Impacto de la enfermedad en la vida familiar y grado de estrés que genera.
Riesgo de claudicacion familiar, en cuyo caso se recomienda:

Evitar los juicios morales de los profesionales con respecto a la familia ya que, en
general, se desconoce la trama histérica de relaciones y las capacidades reales de
soporte.

Detectar las situaciones de claudicacion del cuidador activando los dispositivos
para posibilitar el respiro familiar.

Si se detecta la necesidad de movilizacion de recursos materiales o humanos, se
contactara con los servicios sociales.

Identificacion y prevencion de riesgo de duelo patologico.

Esta valoracion debe incluir: parentesco, edad, necesidades fisicas, psicoemocionales y
espirituales, recursos econdmicos, riesgo de claudicacion, indice de esfuerzo del cuidador,
conocimientos, habilidades y capacidad de cuidados y autocuidados. (Escala de Zarit)

Preocupaciones sociales actuales del paciente y familia.

Red de apoyo y soporte social: vecinos, amigos...

Recursos sociales: residencias, unidades de respiro familiar, centros de dia, voluntariado,
ONGs...

Necesidad de material ortoprotésico.

Recursos economicos, gastos...

Actividad social: habitos, distracciones, aficiones.

Entorno: habitabilidad, seguridad, confortabilidad, privacidad, intimidad.

Valoracion aspectos legales: Registro de Voluntades Anticipadas, testamento, poderes...

Las necesidades espirituales pueden ser entendidas como necesidades psicologicas, filosoficas
o existenciales. Cualquiera que sea la interpretacion en el campo de los cuidados paliativos,
cobra especial relevancia las cuestiones del sentido de la vida, de la muerte, y del sufrimiento
que, como afirma la OMS, tienen que ver con experiencias que trascienden los fendmenos
sensoriales y que requieren una respuesta sensible. No atenderlas puede entranar sufrimiento.
C. Jomain define las necesidades espirituales en un sentido amplio: necesidades de las personas,
creyentes o no, a la busqueda de un crecimiento del espiritu, de una verdad esencial, de una
esperanza, del sentido de la vida y de la muerte, o que estan todavia deseando transmitir un
mensaje al final de la vida.

La dificultad que implica la valoracion de esta area nos lleva a utilizar estrategias de
comunicacion basadas en el respeto a las creencias de cada uno y que faciliten la reflexion

personal del propio paciente si asi lo desea.

Las principales necesidades espirituales reflejadas en la literatura consultada son:



Necesidad de ser reconocido como persona: La enfermedad rompe la integridad del
yo y la despersonalizacion de las estructuras sanitarias contribuyen a esa pérdida
de identidad, fomentando la sensacion de aislamiento y de inutilidad. EI enfermo
necesita ser reconocido como persona, ser llamado por su nombre, ser atendido
en sus angustias y dudas, ser mirado con estima y sin condiciones y ser tenido en
cuenta en la toma de decisiones.

Necesidad de releer la vida: La enfermedad y |a cercania de la muerte conlleva casi
siempre, una ruptura biografica. El paciente puede necesitar recordar momentos
positivos de su vida pasaday al integrarlo, en el presente, le ayuda a cerrar su ciclo
vital de manera serena y armoniosa.

Necesidad de reconciliarse. A veces el paciente vive la ruptura que produce la
enfermedad como un castigo. Es necesario en estos casos reconciliarse, poner en
orden sus asuntos para poder decir adios.

Necesidad de relacion de amor. El hombre es un ser que por naturaleza tiene
necesidad de amar y sentirse amado. La enfermedad como tal puede ser la ocasion
para descubrir esta necesidad.

Necesidad de una continuidad. Necesidad de encontrar una continuidad entre el
pasado y presente de un modo integrador en su ciclo biografico. En el futuro la
continuidad puede dirigirse a una causa, un ideal, una empresa, los descendientes...

Necesidad de encontrar sentido a la existencia y su devenir. La busqueda del
significado existencial del hombre se hace patente en esta fase de su vida, ante la
cercania de la muerte.

Necesidad de auténtica esperanza, no de falsas ilusiones. La esperanza remite al
pasado: releer su vida, continuidad en el ciclo biografico, reconciliarse.....

En el presente la podemos centrar en alcanzar objetivos cercanos que contribuyen a
vivir con mejor calidad. Con respecto al futuro la esperanza se puede definir como
expectativa, deseo o creencia.

Necesidad de proyectar su vida y su historia mas allad del final de la vida. La
apertura a lo trascendente puede referirse a la proyeccion de la vida de una persona
y su legado al resto de la humanidad (trascendencia horizontal) y/o la creencia en
la vida mas alla de la muerte (trascendencia vertical).

Necesidad de expresar sentimientos y vivencias religiosas. Sea cual sea laideologia
o creencia, conviene ser sensibles a esta necesidad del enfermo en situacion
terminal, poniéndolo en contacto con la persona de referencia en este tema.

Todas estas necesidades pueden ser, ademas, valoradas mediante una serie de escalas

El sufrimiento es un estado cognitivo y afectivo, complejo y negativo, caracterizado por la
sensacion que experimenta la persona de encontrarse amenazada en su integridad, por el
sentimiento de impotencia para hacer frente a esta amenaza y por el agotamiento de los
recursos personales y psicosociales que le permitirian afrontarla. Viene a ser un balance entre
la percepcion de la amenaza y disponibilidad de recursos para afrontar la amenaza.

El sufrimiento es identificable con el concepto de dolor total y al igual que este, lo integran
diferentes componentes: fisicos, emocionales, sociofamiliares y espirituales.

Muchos autores coinciden en que cuando un sujeto es incapaz de afrontar la situacion y valora
que nada puede hacer para cambiarla (estado de indefension), aparte del sufrimiento que
produce, puede facilitar una evolucion no deseada de la enfermedad, aumentar el riesgo de
muerte o contribuir a una muerte anticipada.

(M.A. Lacasta):

Detectar en cada momento de su vida los sintomas percibidos por el paciente como
amenazantes y valorar el significado que le atribuye para poder reducirlos o suprimirlos.

Evaluar y potenciar los propios recursos del paciente para favorecer el control sobre
su vida.

Facilitar la bisqueda de significado o sentido a su vida (la busqueda de algiin motivo
que le ayude a seguir viviendo, dar valor a algo que no le daba, realizar aquello que tenga
pendiente

Facilitar la ayuda espiritual que soliciten respetando siempre las creencias de cada
paciente. Una atencion integral a todas las necesidades del paciente no debe olvidar
esta dimension espiritual.

Informar adecuadamente a los pacientes de diagndstico, tiempos de espera, cambios,
alternativa de tratamientos, intervenciones.

Favorecer el soporte sociofamiliar y la comunicacion.

En la practica se propone el empleo de los siguientes instrumentos para valorar el grado
de sufrimiento:

El termometro clinico (del O al 10, 10 maximo sufrimiento, entre 5 y 6 sufrimiento
moderado, O sin sufrimiento).

Percepcion subjetiva del paso del tiempo de Bayés. En una situacion de enfermedad,
cuando una persona tiene la sensacion de que el tiempo se dilata con respecto al tiempo
cronoldgico, este hecho constituye un indicador de malestar; mientras que cuando
percibe que el tiempo se acorta y pasa con rapidez, este fenomeno suele traducir un
estado de bienestar.

Instrumento para la identificacion y alivio del sufrimiento de Gonzalez Baron, Lacasta
y Ordonez

Palliative Care Outcome Scale (POS), validado en espafiol.

Segln la OMS, la es 'la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la
existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion
con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto muy
amplio que esta influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicologico,
su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con los elementos
esenciales de su entorno’.

En lineas generales, podemos definir la calidad de vida como la percepcion subjetiva de un
individuo de vivir en condiciones dignas. Responde a las aspiraciones y a los maximos que una
persona se quiere dar para si. Esta calidad de vida puede reducirse en el curso de |la enfermedad.

Actualmente existe una corriente de pensamiento que ha definido la calidad de vida en general,
como “aquella manera de vivir que es auténoma, que es solidaria y alegre y que se da cuando
se va asumiendo la propia realizacion”:



Una forma de vivir es sana, cuando es autonoma, cuando con enfermedad o sin
ella la persona tiene el minimo posible de limitaciones vy, es en lo posible el maximo dueno de
si mismo, capaz de elegir libremente cuando tiene informacion y posibilidades. La autonomia
puede llegar tanto por la curacion de la enfermedad, como por la realizacion en otros campos,
que no lo impida dicha enfermedad.

Ya que todos somos interdependientes y es dificil la realizacion de uno mismo,
sin tener en cuenta las realizaciones de los otros. Asi como el término autonomia tiene gran
valor en la salud corporal, los valores autonomia y solidaridad juntos tienen una importancia
determinante en el concepto de salud entendida como salud de |a persona individual en relacion
con la sociedad.

El es una sensacion superficial y cargada de ambigiiedad, el
es, sin embargo, una satisfaccion a nivel mas profundo, que se obtiene cuando la persona esta
en buena relacion con la realidad.

Por un lado con una realidad interior donde esta la imagen que la persona tiene de si mismo; del
sentido de la vida, del pasado, del futuro, de la frustracion y de la realizacion propia. Por otro
lado la realidad exterior: La sociedad, la Naturaleza...etc.

Es preciso para que haya salud que la relacion del yo consigo mismo y con el entorno humano y
ecolégico sea positiva. El error de nuestra sociedad es medir la calidad de vida exclusivamente
por los signos externos (apariencia, minusvalia...), sin tener en cuenta todas las dimensiones
del ser humano.

El abordaje de la calidad de vida es complicado por la misma dificultad de su definicion.
El estudio de los factores implicados con la salud ha llevado al desarrollo de escalas complejas
y a la aparicion de una bibliografia profusa y cada vez mas especializada.

La mayoria de los pacientes en situacion terminal, salvo que fallezcan de una complicacion
aguda, finalizan su proceso con una serie de cambios en sus Ultimos dias que se puede
englobar bajo la definicion de agonia. En la practica diaria preferimos la definicion de
situacion de Ultimos dias al llevar implicito la idea de proceso en el tiempo.

Se define como aquel estado que precede a la
muerte en las enfermedades en que la vida se extingue gradualmente. La evolucion suele
ser progresiva, y un final que es la propia muerte. La duracion del proceso es habitualmente
inferior a una semana aunque en el caso de disminucion o pérdida de conciencia suele ser
inferior a tres dias.

La agonia o situacion de Ultimos dias se caracteriza por la aparicion de una serie de sintomas/
signos tanto a nivel fisico como emocional que se van sucediendo y empeorando. Estas
caracteristicas son las siguientes:

, la forma mas comln de comienzo de la agonia es la debilidad y
postracion junto con la disminucion o pérdida de la ingesta por via oral.

Las situaciones mas comunes en los Gltimos dias suelen ser;

Aparicion de nuevos sintomas o empeoramiento de los previos.
Pérdida del tono muscular.

Alteracion del nivel de conciencia

Cambios en los signos vitales

Cambios en la circulacion sanguinea

Afectacion sensorial

Aparicion de estertores

: pueden aparecer reacciones secundarias a la percepcion de la muerte
cercana o inminente tanto en el paciente, familia como equipo terapéutico mediante
resignacion, silencio, crisis agitacion, ansiedad, frustracion, cansancio, impotencia,
rabia..La familia puede reaccionar ante este estrés con una gran demanda de atencion
y soporte, demanda de ingreso ante el miedo de la muerte en casa, reivindicaciones
terapéuticas poco realistas, etc.

Desde el punto de vista practico, se pueden dar las siguientes orientaciones:

Redefinicion de objetivos dirigidos a mantener al paciente tan confortable como sea posible,
dando prioridad al control de sintomas.

Intensificar los cuidados del paciente

Dar instrucciones concretas a la familia sobre los farmacos a administrar, las complicaciones
posibles mas frecuentes y la manera de actuar ante ellas.

Revisar farmacos y prescindir de aquellos que no tengan una utilidad inmediata y no retirar
los opioides potentes si ya los estaba tomando para evitar el sindrome de deprivacion.

Cambiar la via de administracion de farmacos dada la dificultad para utilizar la via oral. Las
vias alternativas a la via oral son principalmente la via subcutanea y la endovenosa.

Facilitar aquellas medidas fisicas y ambientales necesarias para garantizar el maximo confort
y tranquilidad al enfermo.

En los casos en los que se plantee, disminuir farmacologicamente el nivel de conciencia
para reducir el sufrimiento (sedacion en la agonia), sera necesario informar al paciente de
nuestro propdsito y contar con su consentimiento. En caso de que el paciente no pueda o no
desee participar en la toma de decisiones, se le preguntara a la familia sobre los deseos que el
paciente pudo expresar en situaciones similares, obteniendo el consentimiento, en este caso,
de la familia.

Mantener la comunicacion con el paciente, hablando en tono normal y extremando el contacto
fisico. Recordar a los familiares la importancia de la comunicacion no verbal potenciandola en
esta fase, al mismo tiempo que la capacidad por parte del paciente de recibir percepciones.

Asegurar una adecuada informacion a la familia sobre todo lo que esta sucediendo.

Valorar las necesidades espirituales del enfermo y su familia, poniéndoles en contacto con
quien ellos requieran.

Dar consejos practicos para el momento del fallecimiento.



. Mantener comunicacion estrecha con el resto del equipo, sobre la situacion del paciente y
de su familia. Dejar constancia en la historia clinica.

Una de las caracteristicas de la situacion de Ultimos dias o agonia, es que se trata de una
situacion tremendamente dinamica, en la que cuanto mas cerca esta la muerte, mas cambiante
suele ser la situacion por lo que es prioritario no solamente hacer una valoracion puntual del
paciente-familia sino que ésta debe ser revisada frecuentemente.

La valoracion de la situacion de Gltimos dias debe intentar abarcar todas las necesidades del
ser humano de una forma integral:

Valoracion de las necesidades fisicas del paciente, con objeto de conseguir un control
de sintomas adecuado y establecer un plan de cuidados. Se debe considerar, en lineas
generales, los siguientes sintomas y areas de cuidados: cuidados de la piel, boca y labios,
existencia de dolor, nauseas/vomitos, mioclonias/convulsiones, agitacion psico-motriz/
delirium hiperactivo, disnea, fiebre, hemorragia y estertores.

Valoracion de las necesidades psicologicas desde la informacion y la relacion de ayuda.

Valoracion de las necesidades espirituales. Las creencias e ideas del paciente respecto
a la espiritualidad cobran especial importancia en esta fase.

Valoracion de las necesidades familiares y sociales asi como intentar prevenir las crisis.
La atencion a la familia, en esta fase, es de vital importancia puesto que el gran impacto
emocional que provoca puede repercutir en la atencion del paciente y su cuidado. No
podemos olvidar en esta valoracion a los ninos y ancianos, al ser las personas mas
vulnerables y a los que normalmente se les excluye de la informacion.

Valoracion de la existencia de voluntades vitales anticipadas, si el paciente en la
situacion de Ultimos dias no tiene capacidad para poder expresarlas.

En esta situacion es importante disponer de una escala de valoracion que facilite predecir el
tiempo de supervivencia y que ésta sea facilmente reproducible.

Los signos clinicos a puntuar serian (Menten 2004):
Nariz fria o palida.
Extremidades frias.
Livideces.
Labios ciandticos.
Estertores de agonia.
Pausas de apnea (> 15 segundos/ minuto).
Anuria (<300 cc/24 h).
Somnolencia (>15 h sueno/24 h).

Teniendo en cuenta estos signos: el paciente que tuviera de 1-3 signos se encontraria en una

y el que tuviera de 4-8 signos estariamos ante una , lo que
supondria que el 90% de los pacientes fallecerian en los proximos cuatro dias. No obstante,
alrededor del 8% de los pacientes fallecen “sin avisar .

El sufrimiento que conlleva la cercania a la muerte es dificil de poder abordarlo de forma
integral o completa, pero puede ser abordado parcialmente desde las multiples necesidades
que se presentan en el paciente. Si logramos un alivio parcial en varias de las dimensiones del

sufrimiento ante la muerte, es posible que el resultado global sea percibido por el enfermo,
alivie su sufrimiento y le ayude a morir en paz.

El duelo es una reaccion adaptativa normal ante la pérdida de un ser querido, cuya
evolucion habitual es la progresion hacia la superacion. También es un acontecimiento vital
estresante que implica gran sufrimiento para la mayoria de las personas. La elaboracion
sana del duelo puede fortalecer la maduracion y el crecimiento personal, pero para una
minoria el proceso se puede complicar y suponer incluso alteraciones en su salud fisica
mental o ambas.

Tiene ademas un profundo sentido social y marcadas diferencias culturales en la forma de
expresarse. Nuestra sociedad se ha transformado mucho en las ultimas décadas y también
ha cambiado las manifestaciones externas de dolor y del duelo lo que ha supuesto que la
persona que ha sufrido la pérdida se encuentre mas sola y menos apoyada por su entorno.

Los objetivos generales que nos podemos plantear de cara al manejo de duelo son:

Apoyar que se elabore el duelo de la manera mas saludable y natural posible.
Detectar precozmente el duelo complicado.

En la valoracion del duelo se pueden identificar tres momentos significativos:
Desde los con la familia, al objeto de poder prevenir el duelo patologico.

Se han identificado una serie de factores que incrementan la probabilidad de mala evolucion:

Edad de la persona doliente (joven o anciano).

Capacidad de afrontamiento ante situaciones estresantes previas.

Tipo de relacion previa con el fallecido (parentesco, nivel de apego, rol desempenado
por el fallecido en la familia).

Caracteristicas de la enfermedad o de la muerte.

Aspectos relacionales: falta de disponibilidad de apoyo familiar y social, bajo nivel de
comunicacion con familiares y amigos,

Otros factores influyentes: duelos previos no resueltos, pérdidas multiples o acumulacion
de pérdidas, crisis concurrentes, obligaciones mdltiples.

Para una revision sistematica de los factores que puedan condicionar las vivencias de duelo
es de utilidad consultar los predictores de riesgo de duelo complicado en adultos, ninos y
adolescentes

se valoraran las manifestaciones normales de duelo. Enla valoracion
de las reacciones ante un duelo habra que tener en cuenta la gran variabilidad individual, ya
que no existe un Unico patron de duelo sano; de hecho, varian no solo entre diferentes personas
sino también en una misma persona, segln la edad y las circunstancias en las que se encuentra
cuando sucede la pérdida.

Entre las manifestaciones de duelo mas frecuentes se encuentran las siguientes:



Sentimientos: tristeza, enfado, culpa, ansiedad, soledad...

Sensaciones fisicas: fatiga, vacio en el estomago, opresion en el pecho, opresion en la
garganta, hipersensibilidad al ruido...

Cogniciones: incredulidad, confusion, preocupacion, sentido de presencia,
pseudoalucinaciones, sensaciones de despersonalizacion...

Conductas: trastornos del sueno, trastornos alimentarios, conducta distraida, aislamiento
social, sonar con el fallecido, evitar recordatorios...

La persona afligida, entra paulatinamente en una fase de reorganizacion y los recuerdos
de la persona fallecida pueden ser rememorados sin tristeza. La resoluciony la preparacion
para iniciar una nueva relacion marcan la recuperacion.

El duelo se puede acabar cuando la persona recupera el interés por la vida, cuando se
siente esperanzada, cuando experimenta gratificacion de nuevo y se adapta a nuevos roles.

Después de sufrir una pérdida, hay ciertas tareas que se deben realizar para restablecer el
equilibrio, es esencial que la persona las complete antes de poder acabar el duelo. (] W.Worden)

Tarea |: aceptar la realidad de la pérdida.

Tarea lI: trabajar las emociones y el dolor de la pérdida.

Tarea Ill: adaptarse a un medio en el que el fallecido esta ausente.
Tarea IV: recolocar emocionalmente al fallecido y continuar viviendo.

Es dificil determinar cuando ha finalizado realmente un duelo, aunque se considera como
momento clave aquel en que |a persona es capaz de mirar hacia el pasado y recordar con afecto
sereno al fallecido (pena sin dolor). Este periodo suele durar entre uno y dos afios. Como ayuda
para identificar las manifestaciones de duelo, de evolucion normal, es de utilidad consultar la
valoracion de signos en el proceso normal de duelo.

se identificaran aquellas situaciones que puedan derivar en un
duelo complicado.

Se define el duelo complicado como: “toda intensificacion del duelo por encima de un nivel
en el que la persona que lo sufre se sienta sobrepasada en sus capacidades para afrontarlo,
presente conductas maladaptativas o persista interminablemente en un estado de duelo sin
progresion del proceso hasta su terminacion .

Hay una relacion continua entre reacciones normales y anormales, entre las manifestaciones
complicadas y las no complicadas. La patologia esta mas relacionada con la intensidad o
la duracion de una determinada reaccion que con la simple presencia o ausencia de una
conducta especifica.

Para saber si nos hallamos ante un duelo con una evolucion dificultosa nos pueden servir de
ayuda los criterios de duelo complicado.

La pena se expresa normalmente.

Tiene una duracion limitada en el tiempo (aproximadamente entre 1y 2 afios).

Pasados los primeros dias, el doliente realiza las actividades de la vida cotidiana con
“normalidad” aunque con animo apatico y ansiedad.

No se expresa en absoluto la pena (duelo reprimido).

Se expresa la pena con la misma intensidad durante un largo periodo de tiempo duelo cronico).

Se muestra incapacidad para desvincularse del fallecido. Se expresa mediante culpa
excesiva o auto-reproches.

Incapacidad de recomenzar la vida en un nuevo marco en el que no esta el fallecido.

Cualquier alteracion mental diagnosticada a partir de los seis meses del fallecimiento
debe ser explorada por su posible conexion con la pérdida (fundamentalmente depresion,
trastornos de ansiedad, adicciones).



Resumen de la valoracion:

Enfermedad

V. Fisica

V. Psicoemocional

VALORACION
INTEGRAL

V. Sociofamiliar

V. Espiritual

V. Ultimos dias

V. Duelo

* Fecha de diagnostico
* Tratamientos recibidos

* Tratamiento actual
* Pronostico

* Grado de conocimiento

* Dolor y otros sintomas

¢ Evaulacion funcional

* Malestar emocional

* Reacciones emocionales

no adaptativas

* Depresion / Ansiedad

* Genograma

* |dentificacion de;

* Cuidador principal

* Organizador

* Expectativas y roles

» Recursos socio-sanitarios

* Necesidades espirituales

¢ Calidad de vida

* Reajustar expectativas

* Factores pronosticos

* Deteccion de situaciones

de riesgo

* Deteccion de duelo
complicado

Anamnesis

* ESAS

* |K; PPS

* PAPPS

* Barthet; Lawton y Brody

. Preguntas tipo;
¢se siente usted
triste?

Escala de Zarit

Entrevista
Percepcion subjetiva
del paso del tiempo

Escala de Menten

Entrevista
Tareas de Worden

Eiemplo

ANEXO Ill: PLAN DE ATENCION

INDIVIDUALIZADA (PAI)

Dona Josefa tiene 73 anos. Hace cinco fue diagnosticada de una enfermedad progresiva e incapacitante.
Actualmente hace vida cama - sillon, con dificultad en la ingesta y dolores articulares. Ocasionalmente
agitacion nocturna con inversion del ciclo sueno -vigilia. Vive con su marido Don Enrique en un segundo
piso sin ascensor de un céntrico barrio vitoriano. Tienen tres hijos (dos hijos y una hija) que viven en
Vitoria. Su enfermedad principal es controlada en el hospital terciario de referencia, donde la citan
dos o tres veces al ano.

Tras realizar las exploraciones oportunas y la valoracion integral se determina el PAI.

24 de
Septiembre

SINTOMA
PROBLEMA

Disfagia

Dolor

Agitacion nocturna

Dificultad para salir
alacalle

Enrique niega el
pronostico

MECANISMO

Enfermedad
neuromuscular

Inmovilidad
Artrosis

Enfermedad de base
¢ Angustia?
¢ Delirium?

Enfermedad de base
2° piso sin ascensor

Afrontamiento de
negacion

TRATAMIENTO

Espesante
Instrucciones a
cuidadora

Calor local

Cambios posturales
lbuprofenos 400 mg
cada 8 horas

Risperidona 0.5 mg

Intentar ayuda de
voluntariado

Hablar con él a solas
en la préxima visita

EVALUACION

Constante

Si en una semana no
mejora valorar tercer
escalon

Si en una semana no
mejora valorar anadir
o sustituir por BDZ
de accion corta

Si no resuelto en 10
dias valorar otras
opciones

Reinterrogar a
Enrique en 20 dias




.:' HOJA DE SEGUIMIENTO AMBULATORIO. CUIDADOS PALIATIVOS
DATOS DEL PACIENTE:
Apellidos y normbre:
Fecha Naciméenta: Edad: Teléfonos de contacto:
5.5 TS = Cantro de salud: tde lues o demes e boraro Febital);:
DN

= Urgencias: 945 244444
» Médico:

= Oiros:
» Enfermera:
DATOS GENERALES GENOGRAMA DUAGNGSTICO PRINCIPAL
Cuidadorfa habitual:
Interocutor/a habitual:
Wolunbades del pacientsFamilia: OTROS DoanSaTIoos FE EANTES LR ]
INFORMACHON

FENDIENTE
TRATAMIENTO FARMACOLOGICO hofan®
DESAYUNC COMIDA MERIENT#A CENA

FRSai MOTIVD FARMACD DBSERVACTIONES

En cuidados paliativos, como en otras areas, las escalas han de utilizarse adecuadamente...
A la hora de utilizar una escala debemos plantearnos, con qué objetivo fue disenada, para qué
medio, y que es lo que mide.
Dado que valoramos aspectos delicados en situaciones de sufrimiento, conviene recordar que
hay que:
Extremar las habilidades de comunicacion a la hora de recoger informacion.
Elegir el momento y lugar adecuados para pasar una escala,
Al preguntar, no sélo estamos recogiendo una informacion, sino que estamos creando
una relacion que debemos cuidar. Los momentos iniciales marcan una relacion de ayuda.
Evitar |a duplicidad de las preguntas. Es posible que tengamos ya parte de la informacion
recogida en las historias.
Revisar la valoracion cada cierto tiempo ya que es una situacion dinamica y puede variar.
La utilizacion de escalas solo esta justificada cuando queremos recoger una informacion
que valore aspectos importantes de cara al plan terapéutico
La informacion podemos recogerla tanto del propio paciente como de la familia y puede
ser Util a la hora de tomar decisiones en diferentes momentos.
La utilizacion de escalas no sustituye nunca aun relacion de empatia con el binomio
paciente familia.

A continuacion se recogen diferentes escalas que pueden ayudarnos a una mejor valoracion del
paciente, familia y el entorno.

Sistema de evaluacion de sintomas de Edmonton.

Listado de 10 escalas numéricas que evaluan el promedio de intensidad de diferentes sintomas
en un periodo de tiempo determinado (24 horas, 48 horas, 1 semana), segin la condicion del
paciente. Se pide al paciente que seleccione el nimero que mejor indique la intensidad de cada
sintoma.

Minimo sintoma Intensidad Maximo sintoma

Sin dolor 012345678910 Maximo dolor

Sin cansancio 012345678910 Maximo cansancio
Sin nausea 012345678910 Maxima nausea

Sin depresion 012345678910 Maxima depresion
Sin ansiedad 012345678910 Maxima ansiedad
Sin somnolencia 012345678910 Maxima somnolencia
Buen apetito 012345678910 Sin apetito

Maximo bienestar 012345678910 Maximo malestar
Sin falta de aire 012345678910 Maxima falta de aire

Sin dificultad para dormir 012345678910 Maxima dificultad para dormir



EI STAS es una escala indicada para |la monitorizacion y autoevaluacion de la calidad asistencial
prestada al paciente y su familia. Son los propios profesionales implicados en la asistencia, los
que realizan una autoevaluacion que consta de 9 items. En |a version original consta de 7items
adicionales. El problema y la necesidad de su mejora se puntlan sobre una escala de 5 puntos
(0-4). Las puntuaciones altas solo indican la existencia de muchos problemas, las puntuaciones
bajas indican lo contrario.

Propiedades psicométricas: El instrumento se muestra mas sensible a los cambios en las seis
ultimas semanas de vida que otras medidas de calidad de vida.

Valoracion final del equipo (STAS) 1 2 3 4

Control dolor

Control otros sintomas

Ansiedad del paciente

Ansiedad de la familia

Informacion del paciente

Informacion de la familia

Comunicacion paciente - familia

Comunicacion entre profesionales
Comunicacion profesionales - paciente y familia

Puntuacion total:

CONTROL DEL DOLOR: Efecto del dolor sobre el paciente.

0 = Ninguno.

1=Molestia o dolor que aparece de forma ocasional. El paciente no esta preocupado por el dolor.
2 = Malestar moderado, dias malos de forma ocasional el dolor limita alguna actividad que es
posible realizar dentro del contexto de la enfermedad.

3 = Dolor habitualmente presente. Las actividades y concentracion estan muy afectadas por
el dolor.

4 = Dolor continuo, severo e insoportable. Imposibilidad de pensar en otras cosas.

CONTROL DE OTROS SINTOMAS: Efecto de otros sintomas sobre el paciente (excepto el dolor).
0 = Ninguno.

1=Molestia/s o sintoma/s que aparece/n de forma ocasional. El paciente desarrolla una actividad
normal y el/los sintoma/s no le preocupan.

2 = Molestias moderadas, dias malos de forma ocasional los sintomas limitan alguna actividad
que es posible realizarla dentro del contexto de la enfermedad.

3 = Sintoma/s intensos habitualmente presente/s. Las actividades y concentracion estan muy
afectados por dichos sintomas

Una de las principales utilidades de la evaluacion de la capacidad funcional es ayudar en la
decision sobre el tratamiento y la prediccion de la supervivencia. En los Ultimos anos se han
creado escalas funcionales de Cuidados Paliativos: Palliative Perfomance Scale (PPS) y Escala
Funcional de Edmonton (EFAT)

Es una escala de medicion de la capacidad funcional especificamente disenada para pacientes
paliativos. Es una modificacion del indice de Karnofsky. La diferencia basica con este indice es
que se tienen en cuenta dos parametros mas para categorizar a los pacientes: ingesta y nivel de
conciencia, y en que en la observacion de la extension de la enfermedad no tiene en cuenta
criterios de hospitalizacion del paciente. La capacidad funcional esta dividida en 11 categorias
medidas en niveles decrementales del 10% desde el paciente completamente ambulatorio y con
buena salud (100%) hasta el éxitus (0%). Para puntuar elija el % que mejor describa la situacion

del paciente, teniendo mas valor las columnas de izquierda a derecha

% DEAMBULACION Actividad. Evidencia de enfermedad Autocuidado Ingesta Nivel de conciencia

100  Completa Actividad normal Completo Normal Normal
Sin evidencia de enfermedad

90  Completa Actividad normal Completo Normal Normal
Alguna evidencia de enfermedad

80  Completa Actividad normal con esfuerzo Completo Normal o reducida  Normal
Alguna evidencia de enfermedad

70  Reducida Incapacidad de realizar actividad  Completo Normal o reducida ~ Normal
laboral normal. Alguna evidencia
de enfermedad

60 Reducida Incapaz de realizar tareas del hogar Precisa asistencia ~ Normal o reducida  Normal o sindrome
Enfermedad significativa ocasional confusional

50  Vida principalmente Incapaz para realizar cualquier Precisa considerable Normal o reducida  Normal o sindrome

camal/sillon tipo de trabajo asistencia confusional

Enfermedad extensa

40  Pasa la mayor parte Incapaz para realizar cualquier tipo Precisa ayuda para Normal o reducida  Normal o somnoliento

del tiempo en lacama  de trabajo casi todas las o sindrome confusional

Enfermedad extensa actividades

30  Encamado Incapaz para realizar cualquier tipo Totalmente Reducida Normal o somnoliento
de trabajo dependiente o sindrome confusional
Enfermedad extensa

20  Encamado Incapaz para realizar cualquier tipo Totalmente Capaz solo de Normal o somnoliento
de trabajo dependiente beber a sorbos o sindrome confusional
Enfermedad extensa

10 Encamado Incapaz para realizar cualquier tipo Totalmente Solo cuidados de  Somnoliento o coma
de trabajo dependiente la boca
Enfermedad extensa

0 Exitus



Escala de ansiedad

1.¢Se ha sentido muy excitado, nervioso o en tension?

2.¢Ha estado muy preocupado por algo?

3.¢Se ha sentido muy irritable?

4.¢ Ha tenido dificultad para relajarse? (Si dos respuestas o mas son afirmativas, hay que
continuar)

5.¢Ha dormido mal?

6.¢Ha tenido dolor de cabeza o de nuca?

7.¢Ha tenido algunos de los sintomas siguientes? Temblor, hormigueo, mareo, sudor o diarrea.
(Sintomas vegetativos)

8.¢Ha estado preocupado por su salud?

9.¢Ha tenido alguna dificultad para conciliar el sueno, para quedarse dormido?

Escala de depresion

1.¢Se ha sentido con poca energia?

2.¢Ha perdido el interés por las cosas?

3.¢Ha perdido la confianza en si mismo?

4.¢ Se ha sentido desesperanzado? (Si una respuesta o mas es afirmativa, hay que continuar)
5.¢Ha tenido dificultades para concentrarse?

6.¢Ha perdido peso?

7.¢Se ha estado despertando demasiado temprano?

8.¢Se ha sentido mas lento?

9.¢Cree que ha tenido tendencia a encontrarse peor por las mananas?

Puntuacion: > 4 puntos: probable ansiedad
> 2 puntos: probable depresion

Situacién familiar

a) Vive con su familia, sin dependencia fisico-psiquica.
b) Vive con su pareja, de edad similar.

c) Vive con su familia o con su pareja, con dependencia.
d) Vive solo/a, pero tiene hijos cerca.

e) Vive solo/a; no tiene hijos o viven lejos.

Situacién econémica (ingresos/mes)

a) Mas de 1,5 veces el salario minimo.

b) Hasta 15 veces el salario minimo.

c) Hasta la pension minima contributiva.

d) LISMI, FAS, pension no contributiva.

e) Sin ingresos o con ingresos inferiores a los del apartado anterior.

Vivienda

1. Adecuada (luz, agua, calefaccion, lavabo, teléfono, ascensor).
2. Barreras arquitectonicas.

3. Humedad, higiene defectuosa, equipamiento inadecuado.

4. No hay: ascensor, teléfono...

5. Vivienda inadecuada.

Relaciones y contactos sociales

1. Mantiene relaciones sociales fuera del domicilio.

2. Solo se relaciona con la familia y los vecinos. Sale del domicilio.

3. Solo se relaciona con la familia. Sale del domicilio.

4. Recibe a la familia o visitas (mas de una a la semana). No sale del domicilio.
5. No sale del domicilio; no recibe visitas (o menos de una a la semana).

Apoyo de la red social

1. Con apoyo familiar o vecinal.

2. Voluntariado social. Atencion domiciliaria.

3. No tiene apoyo.

4. Pendiente de ingreso en residencia de la tercera edad.
5. No dispone de atenciones permanentes.

Puntuacion total:

Resultados de la puntuacién

De 5 a 9: situacion social aceptable/buena.
De 10 a 14: hay situacion de riesgo social.
Mas de 15: hay riesgo de problematica social.



item Pregunta que hay que realizar Puntuacion

1 ¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

2 ¢Siente que a causa del tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo
para usted?

3 ¢ Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender a la vez otras
responsabilidades?

4 ¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

5 ¢Se siente irritado cuando esta cerca de su familiar?

6 ¢Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion con amigos

y otros familiares?

7 ¢Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

8 ¢Siente que su familiar depende de usted?

9 ¢Se siente agotado cuando tiene que estar al lado de su familiar?

10 ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar de su familiar?

I ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia a causa de su familiar?

12 ¢Cree que sus relaciones sociales han quedado afectadas por cuidar de
su familiar?

13 ¢Se siente incomodo para invitar amigos a su casa?

14 ¢ Cree que su familiar espera que usted lo cuide, como si fuera la Unica persona
con la cual puede contar?

15 ¢ Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar de su familiar y para otros
gastos?

16 ¢Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mas tiempo?

17 ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde |la enfermedad de su familiar?

18 ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?

19 ¢Se siente inseguro sobre lo que tiene que hacer con su familiar?

20 ¢Siente que tendria que hacer mas de lo que hace por su familiar?

21 ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

22 En general, ¢se siente muy sobrecargado?

20 ¢Siente que tendria que hacer mas de lo que hace por su familiar?

21 ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

22 En general, ¢se siente muy sobrecargado?

Cada item se valora con una escala Likert de O a & puntos (0, nunca; & casi siempre).
Puntuacion maxima:< 46 puntos, no sobrecarga; de 46 a 56 puntos, sobrecarga ligera < 56,
sobrecarga intensa

Deben formularse las preguntas tras haber tomado asiento, en un contexto de empatia, con
contacto ocular y dandose tiempo para una escucha activa tan prolongada como sea necesario.

Se consideran dos niveles:
Nivel general

« ¢Coémo esta de animos? ¢Bien, regular, mal o usted qué diria?

« ¢Hay algo que le preocupe? ¢Qué es lo que mas le preocupa?

« ¢Hasta qué punto se le hace dificil la situacion en que se encuentra? Por qué?
* En general, Lento, rapido o usted qué diria?

- ¢Por qué?

« ¢En su situacion actual, qué es lo qué mas le ayuda?

« ¢Hay algo, que esté en nuestras manos, que crea que podamos hacer?

Nivel especifico

« ¢ Tiene algun tipo de creencia espiritual o religiosa?

« En caso afirmativo, ¢le ayudan sus creencias en esta situacion?

+ ¢Quiere que hablemos?

- ¢Desearia quizas hablarlo con alguna persona en concreto? Un amigo, un psicélogo,
un sacerdote...

« ¢Qué dia es hoy? -dia, mes, afio-

« ¢Qué dia de la semana es hoy?

- ¢{Dénde estamos ahora?

« ¢Cual es sun’ de teléfono?

« ¢Cuél es su direccion? —preguntar solo si el paciente no tiene teléfono-
+ ¢Cuéntos afios tiene?

« ¢Cuél es su fecha de nacimiento? -dia, mes, afo-

« ¢Quién es ahora el presidente del gobierno?

« ¢Quién fue el anterior presidente del gobierno?

« ¢Cuéles son los dos apellidos de su madre?

+ Vaya restando de 3 en 3 al nimero 20 hasta llegar al O.



—— PUNTUACION TOTAL

Valoracion del test:

Se contabilizan los errores: de 0-2 : no deterioro
De 3-4, deterioro leve
De 5-7, deterioro moderado
De 8-10, deterioro intelectual grave

Se permite un error mas si el sujeto solo tiene educacion primaria
Se permite un error mas en personas procedentes de grupos segregados
Se permite un error menos si el sujeto tiene educacion de grado medio o superior

ESCALA DE NIVEL DE SEDACION -RAMSAY

Poblacion diana: Poblacion general con sedacion. Se trata de una escala heteroadministrada
que valora y clasifica el nivel de sedacion.

A mayor nivel, mayor sedacion.

1 Paciente ansioso, agitado.

2 Paciente cooperador, orientado y tranquilo.

3 Paciente dormido con respuesta a las érdenes.

4 Dormido con breves respuestas a la luz y sonido.
5 Dormido con sélo respuesta al dolor.

6 No respuesta

ESCALA DE RIESGO DE UPP - NORTON

Poblacion diana: Poblacion general hospitalizada y que vive en la comunidad. Se trata de
un cuestionario heteroadministrado de 5 items (estado fisico general, el estado mental, la
actividad, la movilidad y la incontinencia) cuya puntuacion oscila de 1a 4 para cada uno, con
un rango total de la escala 1-20. Un total de 14 puntos o mas bajo nos indica que el paciente
es de riesgo y deben adoptarse medidas preventivas. (Cuanto mas bajo sea el total de puntos,
el riesgo es mayor).

Escala de Norton. Modificada por el grupo de trabajo del Insalud de Madrid

PUNTOS

ESTADO FisICO
GENERAL

INCONTINENCIA

ESTADO MENTAL

ACTIVIDAD

MOVILIDA

1

MUY MALO

FECAL Y URINARIA

ESTUPOROSO

Y/O COMATOSO

ENCAMADO

INMOVIL

POBRE

FECAL Y URINARIA

CONFUSO

SENTADO

MUY LIMITADA

8

MEDIANO

OCASIONAL

APATICO

CAMINA

CON AYUDA

DISMINUIDA

BUENO

NINGUNA

ALERTA

AMBULANTE

TOTAL
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