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1. Presentacion

Por proceso asistencial se entiende el conjunto de actividades de los
proveedores de la atencidon sanitaria (estrategias preventivas, pruebas
diagnosticas y actividades terapéuticas), que tienen como finalidad incrementar
el nivel de salud y el grado de satisfaccion de la poblacion que recibe los
servicios, entendidos éstos en un amplio sentido (aspectos organizativos,

asistenciales, etc).

La gestion por procesos es una herramienta con la que se analizan los
diversos componentes que intervienen en la prestacion sanitaria, para ordenar
los diferentes flujos de trabajo de la misma, integrar el conocimiento
actualizado y procurar cierto énfasis en los resultados obtenidos, teniendo en
cuenta las expectativas que tienen ciudadanas, ciudadanos y profesionales, e
intentando disminuir la variabilidad de las actuaciones en salud hasta lograr un
grado de homogeneidad 6ptimo. Se trata pues, de impulsar un cambio en la
organizacion basado en la fuerte implicacion de los profesionales y en su
capacidad de introducir la idea de mejora continua de la calidad, y de llevarlo a
cabo desde un enfoque centrado en la persona y su entorno familiar y social. El
modelo de atencién sanitaria basada en la gestion por procesos se sustenta en

los siguientes principios basicos:

» Asistencia centrada en la persona . Considerar a la persona
(ciudadano o ciudadana, paciente, usuaria 0 usuario) como sujeto activo
de su proceso de atencion y recuperacion, con necesidades especificas
e individuales, con derechos y deberes legalmente establecidos.
Personalizar el servicio es integrar en el abordaje del paciente las
caracteristicas y situaciones de cada persona en su entorno vital, no
s6lo con la atencion de su proceso patoldégico o condicion clinica
especifica, sino también mediante la inclusion de aspectos relacionados
con su mundo de valores, creencias, rol social asignado, las condiciones
de vida, sus redes sociales, expectativas y necesidades, determinantes
esenciales de la salud de las personas. En definitiva, la humanizaciéon de
la asistencia sanitaria reclama la dignidad intrinseca de todo ser humano

y los derechos que de ella se derivan, lo que necesariamente exige tener
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en consideracion su mundo de valores y creencias a la hora de llevar a

cabo actuacion clinica.

* Potenciacion y desarrollo de la gestion clinica . Implicar a los
profesionales en la gestion del proceso del que forman parte,
convirtiéndolos en los motores del cambio y en los protagonistas de las
aportaciones para la mejora permanente y la integracion de
innovaciones, la gestion de los recursos, la organizacion de las
actividades que componen el proceso, los procedimientos adecuados en
cada momento y la mejor entrega de servicios. La Unidad de Gestion
Clinica (UGC), es el entorno donde el equipo multidisciplinar, aborda de
manera integrada actuaciones de prevencion, promocién, asistencia,
cuidados y rehabilitacién a la persona y familia, poniendo el énfasis en la
efectividad de la practica clinica, el fomento del liderazgo clinico, la
incorporacion de la opinion de la ciudadania, la eficiencia en la
utilizacion de recursos, la transparencia, el impulso de la investigacion y

el desarrollo del Proceso Asistencial Integrado (PAI).

» Continuidad asistencial . Elemento clave y determinante que inspira
organizacioén, funcionalidad y formas de trabajo, imprescindible para que

la entrega de servicios sea Unica, coordinada y de calidad?.

» Calidad cientifico-técnica . Practica clinica adecuada, que aporta al
proceso las recomendaciones clinicas necesarias en forma de guias de
practica clinica y planes de cuidados estandarizados que sustenten cada
una de las actuaciones, y que incorporen las innovaciones necesarias

establecidas durante el redisefio del proceso?.

* Evaluacion y mejora continua . Sistema de informacion integrado que
proporcione el conocimiento necesario sobre qué actividades se

realizan, para quién, en qué momento, cudl es la efectividad de estas

1 Asi se recoge en el articulo 4.7 d) de la Ley 44/2003, de Ordenacidn de las Profesiones Sanitarias: La
continuidad asistencial de los pacientes, tanto la de aquellos que sean atendidos por distintos
profesionales y especialistas dentro del mismo centro como la de quienes lo sean en diferentes niveles,
requerird en cada ambito asistencial la existencia de procedimientos, protocolos de elaboraciéon
conjunta e indicadores para asegurar esta finalidad.

2 Apartado b del mismo articulo.
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actuaciones y su coste. También proporciona conocimiento sobre las

expectativas que tienen los pacientes y sus familias.

» Potenciar el desarrollo de las Tecnologias de la In formacién vy
Comunicacion (TIC) actuales y futuras, para facilitar las interacciones

de los ciudadanos, profesionales y el desarrollo de los PAI.

2. Introduccion

La situacion avanzada y terminal, se caracteriza por la presencia de una
enfermedad incurable y progresiva, con posibilidades limitadas de respuesta al
tratamiento especifico, asociada a la presencia de sintomas, el impacto

emocional sobre enfermo, familia, y equipo, y un prondstico limitado de vida.

En esta situacion, los objetivos terapéuticos estan centrados en la
mejora de la calidad de vida, la promocioén de la autonomia, y la adaptacion
emocional a la situacién, con una concepcién activa de la terapéutica y un

abordaje interdisciplinar y multidisciplinar.

En este Proceso Asistencial Integrado (PAI) se consolida el modelo de
atencion integral, compartida y continuada tanto del adulto como en la infancia
y adolescencia. Se incorpora una correcta identificacion y valoracién de las
personas con necesidades de cuidados paliativos . Se incluye la
herramienta de diagnostico de la  complejidad en personas adultas (IDC-
Pal) y los elementos de complejidad en el nifio o nifia y adolescente, en orden a
contribuir a una eficiente gestion de los recursos implicados en la atencién en el

final de la vida.

En la atencién en cuidados paliativos se precisa un enfoque integral u
holistico , dada la especial situacién que atraviesa la persona, extremadamente
vulnerable y su familia. La calidad de nuestra practica profesional dependera,
en gran medida, de las competencias profesionales para dar respuesta a las
necesidades y expectativas de la persona y su familia a lo largo de la relacién
asistencial y de la dotacion de recursos y la formacion.

Esperamos que el presente documento redunde en un beneficio en la

calidad de vida de la persona afectada al final de su vida y de su familia,
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previniendo ademas el duelo complicado.

2.1 Funciones de la Unidad de Cuidados Paliativos

Los Equipos o unidades de Cuidados Paliativos (UCP) se definen como
un equipo de profesionales que ofrece atencidn interdisciplinaria de cuidados
paliativos mediante diferentes modalidades de asistencia que incluyen
necesariamente la hospitalizacion en camas especificas, la asistencia

ambulatoria, y la asistencia domiciliaria.

Las unidades de Cuidados Paliativos son equipos identificables y
accesibles, integrados por profesionales con formacion, experiencia y
dedicacion para responder a situaciones de complejidad. Su actividad central

se limita a los Cuidados Paliativos.

Estos equipos se dedican, por lo comudn, a la atencidon de pacientes con
necesidades asistenciales mas complejas e intensivas y, por tanto, requieren

un mayor nivel de formacién, de personal y de medios.

Realizan también funciones docentes e investigadoras de distintos
grados. El equipo estara formado por médicos/as y personal de enfermeria,
psicologos/as, trabajador/a social, TCAE, y contara con la colaboracion de

otros profesionales.
Las funciones de los Equipos de Cuidados Paliativos comprenden:

v Apoyo y asesoria a los profesionales de Atencién Primaria para la
asistencia domiciliaria de los pacientes con enfermedad avanzada/incurable, y

sus familias.

v Intervencion asistencial directa a pacientes cuando asi lo requiera
el equipo de Atencion Primaria responsable de su atencién (pacientes
complejos en su carga asistencial), o el médico especialista responsable del
proceso asistencial (oncoélogo, internista, geriatra...), tanto en el ambito de
hospitalizacion y de atencion ambulatoria o domiciliaria, en funcion de donde se

encuentre el paciente.

v Promover y facilitar la cooperacion entre el hospital de referencia
y Atencién Primaria.
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v Promover y facilitar la convergencia con los dispositivos sociales y

sociosanitarios.

v Proporcionar una informacion coherente, compresible y adecuada

a las necesidades del paciente y de la familia.

v Proporcionar educacion sanitaria en cuidados de salud a
pacientes, cuidadores y familiares para mejorar la armonia de la situacion y asi

poder prevenir la claudicacion familiar y el duelo complicado.

v Valoracion psicolégica de los pacientes y sus familias, basada en
datos complejos que provienen de distintas fuentes, incluyendo las pruebas
psicolégicas y neuropsicolédgicas, la entrevista clinica y las observaciones

directas e indirectas.

v Proporcionar counselling y psicoterapia aplicados a los Cuidados
Paliativos.
v Proporcionar consulta, supervision y apoyo psicolégico al propio

equipo de Cuidados Paliativos, para asesorar al resto de profesionales y al
equipo de CP en relacion a las necesidades del paciente y la familia.

v Gestion de las derivaciones adecuadas a cada situacion.
v Participacion en programas de formacién especifica.
v Desarrollo de lineas de investigacion en Cuidados Paliativos.

2.2 Organizacion de la Atencion Paliativa en Castil  la la Mancha
Las principales caracteristicas de la Organizacion de los Cuidados

Paliativos son:

« Los enfermos con enfermedad avanzada/incurable, en cualquiera de sus
modalidades ya sean pacientes geriatricos, oncologicos o con patologia
cronica limitante al domicilio estan en todos los recursos del sistema
sanitario, es decir, en la comunidad, en residencias de mayores, en los
centros de atencién socio-sanitaria, en los hospitales, etc., y ello

conlleva un cambio en las medidas asistenciales en cada uno de ellos.
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« La atencion a estos pacientes requiere una gran flexibilidad y capacidad
del sistema para adecuarse a los cambios rapidos que se producen en

sus demandas.

« La coordinacién / convergencia entre los diferentes niveles asistenciales
tanto del &mbito sanitario como del social, es crucial para mantener una
atencion de calidad, garantizando la continuidad de cuidados, premisa

fundamental del proceso de atencion.

» Respeto absoluto a las preferencias del paciente y su familia, en funcién
de las propias necesidades que se presenten a lo largo del proceso de
atencion como forma de garantizar el principio de autonomia. En base a
este principio y a las necesidades se definird el momento y lugar de
asistencia al paciente.

A efectos organizativos, la Estrategia Regional de Cuidados Paliativos

de Castilla la Mancha (ERCPCLM), contempla dos diferentes niveles de

atencioén:

1) El nivel de Cuidados Paliativos basicos, primarios, generales o
enfoque paliativo, hace referencia a los cuidados que deben proporcionarse a
todos los pacientes que lo precisen, tanto en Atencién Primaria como

Especializada .

2) El nivel de Cuidados Paliativos especificos, secundarios,
especializados o avanzados contempla diversos tipos de intervenciones de los
recursos especificos de cuidados paliativos ante situaciones de

complejidad.

La atencion que se pretende es una atencion integral que comprenda
las dimensiones fisica, psicoldgica, social, y emocional tanto del paciente como

de su unidad familiar.

Optamos por un modelo transversal , de corte socio-sanitario, orientado

al domicilio, como lugar preferente de atencion elegido por pacientes y familias.

Desde esta orientacion al domicilio se otorga un papel fundamental a la

Atencion Primaria de la Salud, quien tendra responsabilidades en la atencion
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directa y en la convergencia/cooperacion con el resto de dispositivos, niveles y

sistemas de atencion, tanto sanitarios como sociales.

Esta concepcion integral de la atencion, puede generar “outputs” del
proceso asistencial hacia sistemas de atencidén y recursos no estrictamente
sanitarios, pero que convergen en las necesidades de atencion de paciente y

familias, (perspectiva socio-sanitaria).

Para garantizar la calidad, la eficiencia y la equidad del proceso de
atencion a los pacientes terminales y sus familias en Castilla-La Mancha, se
crean las Unidades Funcionales de Cuidados Paliativos como gestoras de los
flujos del proceso de atencion en coordinacion con atencion primaria de la

salud y servicios sociales.

En estas Unidades de Cuidados Paliativos se integran los dispositivos
especificos de Cuidados Paliativos para un area sanitaria de referencia:
Unidades Domiciliarias de Cuidados Paliativos (UDCP ) y Unidades
hospitalarias de Cuidados Paliativos (UhCP)

Dichos equipos de Cuidados Paliativos, dependen de Atencion
Especializada, tendrdn competencias de atencidn directa y soporte, y articulan
una red de dispositivos asistenciales que proporciona una atencion integral y la
continuidad de cuidados a los pacientes con enfermedad avanzada/incurable y

a sus familias.

Para ello, trabajan en base a:

1) Criterios de inclusion, basados en la definicion de Enfermedad Terminal:
aguella en la que existe una enfermedad avanzada, incurable, progresiva, sin
posibilidades de respuesta al tratamiento especifico, que provoca problemas
como la presencia de sintomas multifactoriales, intensos y cambiantes, con la
existencia de un gran impacto emocional en los enfermos, familiares y equipos,
con un prondstico de vida limitado, que genera gran demanda de atencion, y en
la que el objetivo fundamental consiste en la promocion del confort y de la
calidad de vida del enfermo y de la familia, basado en el control de sintomas, el

soporte emocional y la comunicacion.
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2) Atencion integral y continuada al conjunto enfermo-familia debidamente
protocolizado.

3) Evaluando los resultados y justificando la eficiencia, con parametros

cuantificables.
4) Consultando con otros profesionales.
5) Consensuando con Atencién Primaria para el desarrollo de la atencion.

6) Participando de una cultura de la coordinacidon/convergencia con todos
los dispositivos, niveles y sistemas de atencion, tanto sanitarios como sociales,
necesarios para que el proceso de atencion al paciente y su unidad familiar,

sea verdaderamente integral.

10
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3. Definicion
3.1 Definicién funcional

Conjunto de actuaciones dirigidas a dar una respuesta integral e
integrada a las necesidades de la persona en situacion terminal y su familia,
desde la identificacibn hasta que se produzca la muerte de la persona,
incluyendo apoyo en el duelo. Basada en un modelo de atencion compartida y
corresponsable, entre recursos convencionales y avanzados, segun la

complejidad de la situacion.
3.2 Limite de entrada

Paciente de cualquier edad en situacién terminal , entendida ésta como
la generada por una o mas enfermedades oncoldgicas y/o no oncoldgicas, sin
tratamiento especifico curativo o capacidad de retrasar la evolucion, y que por

ello conlleva a la muerte en un tiempo variable.

Para detectar la necesidad de atencion paliativa , que define también
el limite de entrada del proceso, establecemos el uso por parte del médico

responsable del paciente, de la herramienta NECPAL 4.0 (ver Anexo |).

La situacion terminal conlleva una evolucién fluctuante, frecuentes crisis
de necesidades y alta demanda de atencion, y suele acarrear un gran impacto

emocional en la persona y su familia.

Existe la posibilidad de reentrada en el proceso para aquellos
pacientes no informados, inicialmente rechazados, pero en los que incrementa
la complejidad y para aquellos que rechazan inicialmente la valoracion por UCP

(ver apartado 7.6 ).

11



Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos

3.3 Limite final

Pacientes que no cumplen criterios para entrar en programa UCP.
Paciente no informado por su facultativo responsable.
Paciente que rechaza la valoracion por parte de UCP.

Paciente inicialmente incluido en programa UCP, pero en el que se

objetiva una disminucién de la complejidad (ver apartado 7.7 ).

Atencién al duelo.

3.4 Limite marginal

La atencion al duelo complicado.

12
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4. Componentes

4.1 Recursos Humanos

La Unidad de Cuidados Paliativos de la G.A.l. de Talavera de la Reina
ofrece asistencia sanitaria mediante un equipo formado por cuatro meédicos y
dos enfermeras (jornada completa), una trabajadora social (jornada parcial) y
una persona del grupo auxiliar de la funcién administrativa (compartida con los

Servicios de Oncologia y Hematologia).

4.2 Recursos Materiales

Para el desarrollo de su actividad y funciones tanto sanitarias como
administrativas, la UCP ha dispuesto de tres espacios situados en la tercera

planta con la siguiente distribucion:

1. Despacho central con 4 puestos de trabajo, en el que ademas
contamos con una zona de almacenaje, preparacion de material y
office, donde tienen lugar las sesiones de equipo e interdisciplinarias.

2. Despacho en ala lateral compuesto por dos puestos de trabajo

4.3 Recursos informaticos

Disponemos de 6 agendas individuales (una por cada componente a
jornada completa del equipo) y una agenta de autogestion en la que se cita la

primera valoracion de todos los pacientes derivados de UCP.

La unidad dispone también de 4 dispositivos méviles, dos para relacién
con los pacientes y familias en domicilio y dos para relaciéon con el personal

gue trabaja en el hospital.

También, tanto a nivel hospitalario como domiciliario, registramos la

actividad realizada en archivos tipo Excel.

13
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4.4Trasnsporte

Los dos equipos de atencion domiciliaria se desplazan en vehiculos a
disposicion permanente de la Unidad, conducidos por los propios profesionales.
Se registra de forma mensual el nimero de kilbmetros y el gasto en

combustible, que nos encargamos de reponer.

El mantenimiento del coche y las revisiones necesarias que garanticen
su funcionamiento son realizadas por el servicio de mantenimiento del
SESCAM.

5. Cobertura geogréfica y poblacional

La Gerencia Integrada de Talavera de la Reina presta atencion sanitaria a
una amplia comarca que se extiende desde los Montes de Toledo al sur a la
Sierra de San Vicente al norte, incluye toda la zona oeste de la provincia de
Toledo, las localidades de Anchuras (Ciudad Real) y Pantano de Cijara
(Caceres) y hacia el este hasta la localidad de Quismondo en el limite del area
de Toledo. Cubre una poblacién cercana a los 160.000 habitantes a la que se
une los 30.000 habitantes procedentes del Valle del Tiétar (estos ultimos solo a

nivel hospitalario).

Para desarrollar el trabajo diario, se ha dividido el area geografica de
actuacion en dos zonas (este y oeste) con un numero similar de pacientes

potenciales. En la Figura 1 se expone un mapa de la region que atendemos.

Para cada zona hay asignado un equipo de domicilio formado por médico y

enfermera, y un médico que realiza la asistencia hospitalaria.

La amplia dispersion geogréfica, condiciona ampliamente en el nimero de
visitas domiciliarias que pueden realizarse cada dia. Dividida el area, seria la

siguiente:

- Zona Este: dispersion de hasta 85Km (1,25h por trayecto) de distancia por

carretera nacional.

- Zona Oeste: dispersion de hasta 74Km (1,10h por trayecto) de distancia

por carretera nacional.

14
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En el Anexo Il se exponen los centros de salud que conforman cada

equipo, este y oeste, asi como el teléfono de contacto correspondiente.

CACERES

BADAJOZ
CIUDAD REAL

e

Figura 1: Mapa del area geogréfica cubierta por la UCP

15
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6. Actividad de la UCP en los afos 2020-2022

Desde la unidad, somos testigos del crecimiento continuo de nuestra
actividad asistencial, tanto en medio domiciliario como en medio hospitalario.
Esto se debe al incremento de la supervivencia de los pacientes con
enfermedades cronicas y oncologicas, asi como el mayor conocimiento de

nuestras actividades y funciones por parte de los equipos sanitarios.

La media de atencidn es de 3 a 4 pacientes/dia, por equipo. Cada
equipo domiciliario atiende simultaneamente una media de 50 pacientes, con
un porcentaje de fallecimiento en medio domiciliario de aproximadamente un
75%.

La capacidad de Unidad de Hospitalizacion Convencional es de 8
camas, manteniendo un porcentaje medio de ocupaciéon de un 20-25%. La
atenciéon a pacientes por interconsultas en otros servicios del hospital se

mantiene en continuo crecimiento en los ultimos afos.

A continuaciéon, y como aval del incremento paulatino de nuestra
actividad asistencial, reflejamos algunos de los datos mas relevantes de

actividad de los 3 ultimos afnos:

Actividad Domiciliaria Actividad Hospitalaria

=Y
N
=Y

| =
g =

N ] i -
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Descripcion
La descripcion general del PAI se ha realizado siguiendo el recorrido de

persona representando graficamente: los profesionales que desarrollan la

actividad, el ambito de actuacion, la actividad o el servicio que se realiza y la

secuencia logica de su realizacion, reflejandose en la Hoja de Ruta del

Paciente.

Tras mostrar una descripcion general, se expondra una descripcion del

proceso en funcidn de la localizacion de origen del paciente (Consultas

externas, Planta de hospitalizacién, Urgencias y Atencion Primaria).

7.1 General

En la siguiente gréafica (grafica 1) se representa el circuito general que

sigue el paciente desde que entra en el proceso hasta su salida.

Paciente con Enfermedad Avanzada o
Terminal y necesidad de atencidn paliativa

cé: - (NECPAL 4.0)
S8
L 0
s 1
= Seguimiento por
Realizar Interconsulta médico de origen
Contactar con Equipo UCP
¢Paciente
informado y
conforme con N
valoracién de No Disminueion
ucp? Complejidad
m
o}
=
<
é éCriterios
O inclusion? No
o
Inclusion Atencion
5 EE—
Programa UCP Duelo

ﬁ

Grafica 1: Descripcion general del proceso
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Paciente con enfermedad avanzada o terminal que precise
de atencion paliativa (NECPAL 4.0).

Se informarda adecuadamente al paciente sobre su
diagndstico, situacién clinica actual y pronostico.

Se explicara la necesidad de enfoque paliativo.

Se informara sobre la derivacion para valoracion por parte de
la UCP.

Se confirmara que el paciente acepte la derivacion.

En caso de que el paciente tenga deterioro cognitivo o
impedimentos para entender la informacién, se debera
informa a la familia.

Se realizara interconsulta a través de mambrino.

Se contactarq con el equipo UCP presencialmente en el
despacho de trabajo o mediante los buscas 25202/22593
(planta hospitalizacion y urgencias) o 29010/26453 (CEX)
para concretar el motivo de la interconsulta, asegurar que el

paciente ha sido informado y conocer su situacion clinica.

Se realizara valoracion multidimensional de paciente y
entorno socio-familiar (Valoracion Integral).

Se emplearan los criterios de terminalidad de la NHO (Anexo
V).

Se empleara la herramienta de diagnostico de complejidad
“IDC-Pal” (Anexos V' y VI).

Se dejard por escrito si el paciente es incluido o no en
programa UCP (“Valoracion Inclusién UCP”).

Paciente que no cumple criterios de inclusién en programa
UCP.
Paciente no informado por su facultativo responsable.

Paciente que rechaza la valoracién de UCP.

Paciente inicialmente incluido en programa UCP, pero en el
gue se objetiva una disminucion de la complejidad.

Atencién al duelo.
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7.2 Pacientes en Consultas externas

En la siguiente grafica (grafica 2) se representa el circuito que sigue el
paciente que realiza un seguimiento en consultas externas del Hospital General
Universitario Nuestra Sefora del Prado (HGUNSP), desde que se detecta la
situacion de enfermedad avanzada o terminal, y la necesidad de atencién

paliativa.
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Grafica 2: Descripcion del circuito desde Consultas Externas del HGUNSP
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Paciente con enfermedad avanzada o terminal que precise
de atencion paliativa (NECPAL 4.0).

Se informara adecuadamente al paciente sobre su
diagndstico, situacién clinica actual y pronostico.

Se explicara la necesidad de enfoque paliativo.

Se informaréa sobre la derivacion para valoracion por parte
de la UCP.

Se confirmara que el paciente acepte la derivacion.

En caso de que el paciente tenga deterioro cognitivo o
impedimentos para entender la informacion, se debera
informa a la familia.

Se realizard interconsulta a través de mambrino.

Se contactara con el equipo UCP (buscas de domicilio,
29010 6 26453, o presencialmente en el despacho de
trabajo) para concretar el motivo de la interconsulta,
asegurar que el paciente ha sido informado y conocer su

situacion clinica.

Se realizara valoracion multidimensional de paciente y
entorno socio-familiar (Valoracion Integral).

Se empleardn los criterios de terminalidad de la NHO
(Anexo V).

Se empleara la herramienta de diagnostico de complejidad
“IDC-Pal” (Anexos V y VI).

Se dejara por escrito si el paciente es incluido o no en
programa UCP (“Valoracion Inclusién UCP”).

Paciente que no cumple criterios de inclusion en programa
UCP.

Paciente no informado por su facultativo responsable.
Paciente que rechaza la valoracién de UCP.

Paciente inicialmente incluido en programa UCP, pero en el
que se objetiva una disminucion de la complejidad.

Atencién al duelo.
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7.3 Pacientes en Planta de Hospitalizacion

En la siguiente grafica (grafica 3) se representa el circuito que sigue el
paciente que se encuentra hospitalizado en el HGUNSP, desde que se detecta
la situacion de enfermedad avanzada o terminal, y la necesidad de atencion
paliativa.
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Grafica 3: Descripcion del circuito desde Planta de Hospitalizacion HGUNSP
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Paciente con enfermedad avanzada o terminal que precise de
atencion paliativa (NECPAL 4.0)

Se informara adecuadamente al paciente sobre su
diagnostico, situacion clinica actual y pronéstico

Se explicara la necesidad de enfoque paliativo

Se informar& sobre la derivacién para valoracion por parte de
la UCP

Se confirmara que el paciente acepte la derivacion

En caso de que el paciente tenga deterioro cognitivo o
impedimentos para entender la informacion, se debera

informa a la familia.

Se realizard interconsulta a través de mambrino.

Se contactara con el equipo UCP (buscas de hospital, 25202
0 22593, o presencialmente en el despacho de trabajo) para
concretar el motivo de la interconsulta, asegurar que el
paciente ha sido informado y conocer su situacion clinica.

Se realizara valoracion multidimensional de paciente y entorno
socio-familiar (Valoracion Integral).

Se emplearan los criterios de terminalidad de la NHO (Anexo
V).

Se empleara la herramienta de diagnéstico de complejidad
“IDC-Pal” (Anexos V' y VI).

Se dejara por escrito si el paciente es incluido o no en
programa UCP.

Posibilidad de traslado a camas UCP en funcién de criterios
de médico de UCP (“Valoracion Inclusién UCP”).

Se realizara seguimiento durante la hospitalizacion y control

sintomatico en caso de que sea preciso.

Paciente que no cumple criterios de inclusiobn en programa
UCP.

Paciente no informado por su facultativo responsable

Paciente que rechaza la valoracién de UCP.

Atencion al duelo.
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7.4 Pacientes en el Servicio de Urgencias

En la siguiente grafica (grafica 4) se representa el circuito que sigue el
paciente que se encuentra en el servicio de urgencias del HGUNSP, desde que

se detecta la situacién de enfermedad avanzada o terminal, y la necesidad de

atencion paliativa.

(dSNNSDH)
sepuablin .S [ap OAljE)NoEH

Paciente con Enfermedad Avanzada o
Terminal y necesidad de atencion paliativa

(NECPAL 4.0)

}

Realizar Interconsulta
Contactar con Equipo UCP

Seguimiento por médico
de origen

don odinb3

¢Paciente
informado y
conforme con
valoracién de
uce?

¢Necesidad
de control de

sintomas
urgente?

No

Valoracién
en diferido

No

No

Valoracion
Urgente

éCriterios
inclusion?

Inclusién
Programa UCP

—

Atencion
Duelo

)

Grafica 4: Descripcion del circuito desde el Servicio de Urgencias HGUNSP
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Paciente con enfermedad avanzada o terminal que precise de
atencion paliativa (NECPAL 4.0)

Se informard adecuadamente al paciente sobre su diagnostico,
situacion clinica actual y prondstico.

Se explicara la necesidad de enfoque paliativo.

Se informar& sobre la derivacion para valoracién por parte de la
UCP.

Se confirmara que el paciente acepte la derivacion.

En caso de que el paciente tenga deterioro cognitivo 0
impedimentos para entender la informacion, se debera informa a

la familia.

Se realizard interconsulta a través de mambrino.

Se contactara con el equipo UCP (buscas de hospital, 25202 6
22593) para concretar el motivo de la interconsulta, asegurar
gue el paciente ha sido informado y conocer su situacion clinica.

So6lo si se determina la necesidad urgente de control
sintomatico, en funcién de los transmitido verbalmente por el
médico de urgencias a través de la llamada al busca de UCP.

Se realizara ajuste sintomatico inicial via telefénica o presencial
en funcion de indicacion a ojos del médico de UCP.

Se procedera a ingreso hospitalario a cargo de UCP en caso de
gue se presente indicacion para ello.

Se realizara valoracion multidimensional de paciente y entorno
socio-familiar (Valoracion Integral).

Se emplearan los criterios de terminalidad de la NHO (Anexo V).
Se empleara la herramienta de diagnostico de complejidad “IDC-
Pal” (Anexos V y VI).

Se dejara por escrito si el paciente es incluido o no en programa
UCP (“Valoracion Inclusion UCP”).

Paciente que no cumple criterios de inclusion en programa UCP.
Paciente no informado por su facultativo responsable.
Paciente que rechaza la valoracion de UCP.

Atencion al duelo.
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7.5 Pacientes en Atencion Primaria

En la siguiente grafica (grafica 5) se representa el circuito que sigue el

paciente que se encuentra en Atencion Primaria (GAI Talavera de la Reina),

procedente de otras areas de salud o de la medicina privada, desde que se

detecta la situacion de enfermedad avanzada o terminal, y la necesidad de

atencion paliativa de media-alta complejidad.
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Grafica 5: Descripcion del circuito desde Atencion Primaria
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Paciente procedente de otra area de salud o de medicina privada
con necesidad de atencién paliativa de media-alta complejidad
(IDC-Pal) y que aporte informe de especialista de origen

Se empleara por tanto la herramienta de diagndstico de
complejidad “IDC-Pal” por parte de Atencion Primaria.

Se informard adecuadamente al paciente sobre su diagnostico,
situacion clinica actual y pronéstico.

Se explicara la necesidad de enfoque paliativo.

Se informara sobre la derivacién para valoracién por parte de la
UCP.

Se confirmara que el paciente acepte la derivacion.

En caso de que el paciente tenga deterioro cognitivo o
impedimentos para entender la informacion, se debera informa a
la familia.

Se contactara con el equipo UCP (buscas de domicilio, 29010 6
26453, en funcién del area geografica; ver Anexo IlI) para
concretar el motivo de la interconsulta, asegurar que el paciente

ha sido informado y conocer su situacion clinica.

Se realizard valoracion multidimensional de paciente y entorno
socio-familiar (Valoracion Integral).

Se emplearan los criterios de terminalidad de la NHO (Anexo IV).
Se empleard la herramienta de diagnéstico de complejidad “IDC-
Pal” (Anexos V' y VI).

Se dejara por escrito si el paciente es incluido o no en programa
UCP (“Valoracion Inclusion UCP”).

Paciente que no cumple criterios de inclusién en programa UCP.
Paciente no informado por su facultativo responsable.

Paciente que rechaza la valoracién de UCP.

Paciente inicialmente incluido en programa UCP, pero en el que
se objetiva una disminucion de la complejidad.

Atencion al duelo
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En nuestro medio la practica totalidad de pacientes con necesidades de
atencion paliativa y complejidad media-alta, tienen ya contacto con algun
servicio del hospital y es el médico responsable hospitalario (planta, CEX o

urgencias) quien realiza la derivacion a UCP.

Quedan, como se ha expuesto, dos supuestos en los que recibimos

derivaciones desde atencion primaria:

- Pacientes procedentes de otras areas de salud o procedentes de
medicina privada que aporten un informe médico en el que se
describan sus antecedentes personales, historia de la enfermedad

avanzada o terminal y necesidad de cuidados paliativos.

- Pacientes ya valorados por la unidad, pero no incluidos en programa
UCP, que presenten un incremento en la complejidad (ver

apartado 7.6).

Para ello, se contactara telefonicamente con el equipo UCP mediante el

busca domiciliario del area geografica pertinente (ver Anexo Il).

Siempre permanece la unidad de cuidados paliativos disponible para el
asesoramiento de pacientes con necesidades paliativas que permanecen en
el ambito de la atencién primaria. Para solicitarlo, se debera contactar con el
busca domiciliario del area geografica pertinente (ver Anexo II).
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7.6 Posibilidad de Reentrada en el proceso

Encontramos 3 escenarios de salida del proceso, diferentes a la atencion

al duelo, que tienen posibilidad de reentrada en el mismo:

- Pacientes valorados por UCP, que no cumplen criterios de inclusion en
programa UCP, pero en los que se objetiva un incremento de la

complejidad con el tiempo

o0 Se debe cotejar el incremento de la complejidad mediante el uso
de la herramienta IDC-Pal (ver Anexos V y VI) por parte de su

meédico responsable.

0 Se realizardq interconsulta a UCP en mambrino (sélo medio

hospitalario).

0 Se contactara con el equipo UCP para transmitir qué cambios ha
habido y explicar las nuevas necesidades del enfermo, asi como

los resultados del formulario IDC-Pal.

o Si se confirma por parte de UCP el incremento de la complejidad,

se volvera a realizar valoracion del paciente.

- Pacientes que rechazan inicialmente la valoracion por parte de UCP

pero que, en el transcurso de su enfermedad, aceptan su atencion:

0o Se realizara interconsulta a UCP en mambrino (medio

hospitalario).

0 Se contactara con el equipo UCP para transmitir nueva situacion

del enfermo.

- Pacientes no informados por parte de su meédico responsable que

finalmente reciben la informacién pertinente:

o Se contactara con el equipo UCP para transmitir la nueva

situacion informativa del enfermo.

0 Se realizard interconsulta a UCP en mambrino (medio

hospitalario).
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7.7 Posibilidad de Salida del proceso tras entrada  en programa UCP

Aunque de manera poco frecuente, algunos pacientes presentan una
disminucién de complejidad tras haber iniciado ya el seguimiento por parte
de UCP.

Para ello, se debe objetivar la disminucidon de complejidad segun la

herramienta IDC-Pal (ver Anexos V y VI).

En estos casos, el paciente finaliza seguimiento en programa UCP,
debiendo ser comunicada esta decision a su meédico responsable de origeny a

su médico de atencion primaria (si fueran distintos).

La comunicacién se realizara a través del correo electrénico genérico del
centro de salud (con solicitud de confirmacion de lectura) y telefénica directa

segun disponibilidad.
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8. Valoracion por parte del equipo UCP: Valoracion Integral,
PDA, PCA, Criterios de Terminalidad, Complejidad y Toma de
decisiones

La valoracién realizada por parte la Unidad de Cuidados Paliativos, tiene
como piedra angular el enfoque holistico del paciente, asi como también valora
a su entorno socio-familiar, realizando especial hincapié en el cuidador

principal.
Se realizan las siguientes intervenciones:
8.1 Valoracién Integral

La Valoracion Integral (V1) se define como el proceso de diagndstico
multidimensional e interdisciplinario que se realiza con el objetivo de cuantificar
las capacidades y problemas médicos, psicolégicos, funcionales, sociales y
espirituales del paciente, con la intencion de elaborar un plan exhaustivo de
cuidados para el tratamiento y el seguimiento a lar  go plazo . Se diferencia
de la evaluacion médica estandar en su énfasis en el paciente con necesidad
paliativa, con sus problemas complejos, énfasis en el estado funcional y la
calidad de vida, y el uso frecuente del equipo interdisciplinario y escalas de

evaluacion cuantitativa.

Viene fundamentada en el modelo biopsicosocial, a través de un equipo
interdisciplinario, mediante un abordaje sanitario y social innovador centrado en
la persona y su familia. Su integracion en los cuidados paliativos genera menos
muertes en entornos hospitalarios, mejor utilizacion de los recursos en
salud y mayores estancias en sus hogares o residencias geriatricas (no
disponemos de centros de cuidados intermedios en nuestra comunidad
auténoma), tratamientos adecuados en las Ultimas semanas de vida y mayores

niveles de satisfaccion para pacientes y familias

Principales objetivos de la VI: mejorar la precision diagndstica,

racionalizar el plan terapéutico y farmacoldgico, asegurar el uso apropiado de
los servicios de atencion en salud disminuyendo la necesidad de
hospitalizacion por procesos agudos y de institucionalizacion y aumentando el
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uso de la atencidon domiciliaria, documentar cambios a través del tiempo y

mejorar el estado funcional y calidad de vida.
En el Anexo Ill se desarrolla con mayor detalle.
8.2 Planificacién Compartida de la Atencion (PCA)

La planificacion compartida de la atencion (PCA) se define como un
“proceso deliberativo, relacional y estructurado, que facilita la reflexion y
comprension de la vivencia de enfermedad y el cuidado entre las personas
implicadas, centrado en la persona que afronta una trayectoria de enfermedad,
para identificar y expresar sus preferencias y expectativas de atencion.
Promueve la toma de decisiones compartida en relacion con el contexto actual

y con los retos futuros de atencién”.
8.3 Planificacion de Decisiones Anticipadas (PDA)

La PDA es el proceso voluntario, continuo de comunicacion y de
deliberacion entre una persona capaz y el personal de salud implicado en su
atencion, acerca de los valores, deseos y preferencias que quiere que se
tengan en cuenta con respecto a la atencion sanitar  ia que recibira como
paciente ; se refiere al proceso por el cual las personas expresan sus valores y
prioridades con el objetivo de preparar los cuidados para el final de vida que
estén acordes con sus preferencias personales, lo cual debe ser registrado y
revisado en la historia clinica. Confecciona en si misma una herramienta
clinica para favorecer la toma de decisiones en momentos criticos de la vida

de los pacientes.

Es un proceso de comunicacién entre profesionales y pacientes que
tiene como objetivo que estos ultimos participen en la toma de decisiones y
definan como quieren ser tratados fundamentalmente en los momentos finales
de su vida cuando no disponga de la capacidad suficiente para un
consentimiento informado. Puede ser un proceso complejo que requiera de
muchas conversaciones a lo largo del tiempo . Las discusiones mantenidas
y las decisiones tomadas a menudo se documentan a través de la realizacion
de las directrices anticipadas o instrucciones previas y/o de la designacion de

un representante legal. Las instrucciones previas constituyen una
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manifestacion de la autonomia de la voluntad de los pacientes y por
consiguiente expresan la dignidad de la persona . Al iniciar este proceso se
deben tener en cuenta aspectos objetivos relacionados con la condicion clinica
y las posibilidades terapéuticas: evaluar utilidad de los tratamientos y la
adecuacion del esfuerzo terapéutico; aspectos subjetivos relacionados con el
paciente: valores, deseos y preferencias; la competencia del paciente para la
toma de decisiones y aspectos legales relacionados con la situacion.

8.4 Consulta de Criterios de Terminalidad de la Nat ional Hospice
Organization (NHO):

Los criterios de terminalidad universalmente utilizados son los acufiados
en 1996 por la NHO. Estos se basan en tres criterios generales de naturaleza
mixta clinica, asistencial y de preferencias del paciente y en criterios
especificos para cada una de las insuficiencias organicas terminales

(cardioldgica, pulmonar, hepatica, nefrologica y neuroldgica).

Estos criterios estan recogidos en el documento "Criterios de derivacion
a la unidad de Cuidados Paliativos" ya aprobada por la GAI de Talavera de la
Reina en 2015. Independientemente de ello, en el Anexo IV se adjuntaran

dichos criterios.
8.5 Valoracion de la Complejidad (Herramienta IDC-P  al)

La Organizacion Mundial de la Salud, la Asociacion Europea de
Cuidados Paliativos y la estrategia en cuidados paliativos del Sistema Nacional
de Salud espafol recomiendan un modelo compartido de prestaciones en
cuidados paliativos, promoviendo la integracion de los recursos disponibles
de acuerdo a las necesidades de los pacientes y a | a complejidad de
dichas necesidades combinando una atencion ambulatoria con la hospitalaria
y centros especializados de CP. El Instrumento Diagndstico de la Complejidad
en Cuidados Paliativos, IDC-Pal, fue publicado por el equipo regional de CP en
Andalucia y fue elaborado siguiendo los criterios de clasificacion por elementos
y niveles de complejidad establecidos en el Proceso Asistencial Integrado de
Cuidados Paliativos de Andalucia (2.a ed, 2007). Ver Anexos Vy VI .
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8.6 Toma de decisiones

Tras realizar la valoracion integral y planificacion de decisiones
anticipadas, lo que detecta las necesidades multidisciplinares que presenta el
paciente, y basando la decision también en los criterios de terminalidad de la
NHO y en la complejidad detectada, se decide si el paciente entrara en
programa UCP o continuara seguimiento por parte de su médico de origen y/o

Atencién Primaria. Describimos 3 supuestos escenarios:

- Paciente con necesidad de atencion paliativa, que cumple criterios de
terminalidad y que presenta una situacion no compleja o de
complejidad baja : Continua seguimiento por parte de médico de

origen y/o Atencion Primaria

- Paciente con necesidad de atencion paliativa, que cumple criterios de
terminalidad y que presenta una situacion compleja o complejidad
intermedia : Se tomara la decision de si entra en programa de UCP de
manera individualizada en funcién del criterio del médico de UCP

que valore el caso.

- Paciente con necesidad de atencion paliativa, que cumple criterios de
terminalidad y que presenta una situacion altamente compleja o de

complejidad alta : Entra de manera directa en programa UCP.

La decisién tomada quedara reflejada en mambrino bajo el epigrafe de
“Valoracion Inclusién UCP .

En algunos casos (diagnésticos no filiados, estudios de extension no
realizado, etc.), no se podran comprobar de manera estricta los criterios de
terminalidad, por lo que la toma de decisiones tendra lugar tomando como
referencia la complejidad (herramienta IDC-Pal) y el criterio del facultativo de
UCP.
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9. Pacientes incluidos en la UCP (“Programa UCP”)

Durante el seguimiento de los pacientes incluidos en la Unidad de
Cuidados Paliativos se prioriza la asistencia domiciliaria, teniendo que utilizar la
cobertura hospitalaria en casos de necesidad (intercurrencias clinicas,
claudicacion familiar, intervencionismo en Hospital de Dia médico, entre otras).
Cuando se acerca la situacién de udltimos dias del paciente, se respeta la
voluntad explicita y posibilidades de su entorno socio-familiar, para que el

fallecimiento tenga lugar en medio domiciliario u hospitalario.

9.1 Atencién Hospitalaria

Para facilitar la logistica hospitalaria, segun el momento de enfermedad
en que se encuentre el paciente, y la funcién que se requiera por parte de la

UCP, se realizara el seguimiento de manera “conjunta” o “exclusiva”:

- Seguimiento conjunto : se aplica a aquellos pacientes que aun reciben
algun tipo de intervencion y/o seguimiento reglado por parte de su meédico
responsable. En este tipo de pacientes, se intentard realizar una presencia
progresiva por parte de la UCP, con el objetivo de aportar control sintomatico
e iniciar una relacién terapéutica con el paciente y su familia. La funcion de la
UCP es complementaria a la de su médico responsable de origen. En caso
de intercurrencia que requiera de ingreso hospitalario, éste seria a cargo del
servicio correspondiente segun la patologia que lo motive o bien a cargo del

servicio responsable.

- Seguimiento exclusivo : se aplica a aquellos pacientes que ya no
reciben ningun tipo de intervencion y/o seguimiento por parte de su medico
responsable de origen (ya desestimada cualquier tipo de quimioterapia y/o
soporte transfusional reglado), ya que prima el enfoque paliativo/sintoméatico
en todos los aspectos. El equipo de UCP mantiene, junto a Atencién Primaria
(atencion compartida), la responsabilidad central sobre el paciente. En caso
de intercurrencia que requiera de ingreso hospitalario, éste sera a cargo de la
UCP.

34



Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos

El sentido de esta diferenciacion y su manejo radica en la optimizacion de los
medios sanitarios disponibles para garantizar la mayor excelencia en la
atencion de nuestros pacientes, en funcion del momento de vida y/o de

enfermedad en que se encuentren.

La atencion hospitalaria se lleva a cabo por dos médicos con formacion

avanzada de Cuidados Paliativos que realizan:
- Evaluacién integral
- Indicacién de tratamiento y prescripcion de medicamentos.

- Indicacion de técnicas intervencionista en coordinacion con Radiologia
Intervencionista y Radioterapia (drenaje biliar externo o endoprotesis
biliar, drenaje peritoneal en ascitis refractaria tipo pig-tail, drenaje
pleural, bloqueo de plexos neuronales, radioterapia antialgica y

radioterapia hemostatica entre otras).
- Informacién y comunicacion con la familia del paciente
- Comunicacion de malas noticias

- Soporte emocional del paciente y sus familiares, tanto de manera

conjunta como paralela.
- Apoyo y orientacion en el proceso de toma decisiones
- Registros y cumplimiento de historia clinica.

Continuidad asistencial

El personal de enfermeria de la planta se encarga de los pacientes
ingresados. En caso de necesidades socio-sanitarias se interconsulta con los

trabajadores sociales del hospital.
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9.2 Asistencia Domiciliaria

Atencion especifica a pacientes y familiares que se encuentran en

domicilio, proporcionada por un médico y una enfermera

La asistencia a domicilio se realiza en toda el area de la gerencia de
Talavera. El desplazamiento se realiza en coches del SESCAM que conduce

uno de los componentes del equipo de forma indistinta.

Los pacientes incluidos en programa UCP precisan de una atencion
individualizada , con un plan de cuidados dindmico y adaptado a cada

momento de enfermedad.

Dada la elevada casuistica, el escaso personal y la dispersion geografica
de nuestro entorno, realizamos siempre una primera visita domiciliaria, que en
muchas ocasiones es la que permite conocer si el paciente queda incluido o no
en programa, y posteriormente solo podemos realizar visitas domiciliarias
en caso de alta necesidad (descontrol sintomatico, necesidad de
intervencionismo, descontrol emocional del paciente o del entorno familiar o por
aproximacion a situacion de final de vida, cuando intentamos mantener la
mayor presencia posible). No tenemos por tanto la posibilidad de programar de

manera prospectiva las visitas o realizarlas con cierta regularidad.

Para saber priorizar y detectar aquellos pacientes en los que hace falta
una valoracion presencial, nos basamos en la informacion telefénica que
paciente o familia nos remiten a nuestros teléfonos de contacto, asi como
valoraciones que realizan de manera compartida los meédicos de atencion
primaria y/o los médicos hospitalarios. El horario de asistencia es de 8h a 15h

de lunes a viernes .
En este nivel, desde la UCP, se ofrece:
- Atencion por médico con formacion avanzada de cuidados paliativos:
o Evaluacion integral.
o Indicacion de tratamiento y prescripcion de medicamentos.

o Informacion y comunicacion con la familia del paciente.
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0 Comunicacién de malas noticias.

o Soporte emocional del paciente y sus familiares, tanto de manera

conjunta como paralela.
o Apoyo y orientacion en el proceso de toma decisiones.
0 Registros y cumplimiento de historia clinica
o Continuidad asistencial
o Técnicas invasivas segun indicacion médica.
o Plan de cuidados.

o Gestiones administrativas (gestion de citas, ambulancias,
recetas).

- Atencion por enfermeria con formacion avanzada de cuidados paliativos:

0 Asistencia y técnicas de enfermeria, tales como paracentesis
evacuadoras, toracocentesis a través de drenaje tunelizado,
manejo y cuidado de vias centrales de acceso periférico (PICC,
midline y Port-a Cath), manejo de nutricion parenteral domiciliaria,
recambio de catéter de ureterostomia, recambio de gastrostomia
percutanea tipo PEG, recambio de traqueostomia, administracion
de medicacion a través de vias subcutaneas incluido antibidticos,
infusores elastoméricos de perfusion continua, hipodermoclisis
para hidratacion, lavados vesicales continuos, curas complejas de

ulceras tumorales...etc
o Plan de cuidados.
o Educacion sanitaria.
o Informacion y comunicacion con la familia del paciente.

o Soporte emocional del paciente y sus familiares, tanto de manera

conjunta como paralela.
0 Registros y cumplimiento de historia clinica de enfermeria.
0 Gestion de recursos.
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o0 Continuidad asistencial.

Junto a la asistencia del equipo domiciliario de UCP, el pilar de la
atencion domiciliaria lo compone también la asistencia que se realiza desde
Atencién Primaria , tanto en las valoraciones por parte del personal médico
como de enfermeria. Esto es lo que se conoce como Modelo de la Atencidn
Compartida : “resultado de la coordinacion de los diferentes recursos
implicados en la atencién a personas con necesidades de cuidados paliativos

tanto en la edad adulta como en la infancia y adolescencia”.

Este modelo requiere contacto personalizado o telefénico  que permita
resolver dudas o necesidades puntuales, ajustar el tiempo de interconsulta
entre los diferentes recursos, asi como programar ingresos hospitalarios al

margen del circuito de atencion de urgencias.
Asi, al entrar un paciente en “programa de UCP”, se realiza:

- Comunicacion de la inclusion del paciente en programa mediante correo
el electrénico genérico de centro de salud al que pertenece (se solicita

confirmacion de lectura).

- Cita en consultas programadas de enfermeria de referencia de atencion

primaria:
o Para constatar visitas domiciliarias por parte del equipo.

o Para organizar visitas domiciliarias por parte de A.P al dia

siguiente de una posible alta hospitalaria.

o Para posibilitar valoracion domiciliaria por parte de A.P. para
aguellos pacientes que lo precisen durante los fines de semana y

festivos.

- Establecimiento de plan individualizado de cuidados y/o seguimiento en

funcién de las necesidades del paciente.

- Inclusién en protocolo “Terminales” de Turriano por parte de Atencion

Primaria (ver como activarlo en Anexo VII).
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9.3 Asistencia telefonica

Todos los pacientes reciben un teléfono de contacto, de atencion directa
por el personal del equipo UCP, que se encuentra disponible y operativo en

horario de lunes a viernes de 8h a 15h, ininterrumpidamente.
Distinguimos dos tipos de intervencion telefénica:
- Programada:

0 Los equipos domiciliarios realizan llamadas telefonicas de control
en horario de lunes a viernes de 8h a 15h para pacientes a su

cargo.

o Los facultativos del hospital realizan llamadas de informacion a la
familia sobre la evolucion de la enfermedad durante la
hospitalizacion, llamadas para coordinar el alta con las
residencias geriatricas, y a los domicilios 24 horas tras el alta para

garantizar la continuidad asistencial.

- A demanda: Los pacientes de domicilios disponen de teléfonos de
contacto que son atendidos de lunes a viernes de 8h a 15h por los
profesionales responsables de su area geografica (un teléfono area

compartido entre el personal médico y de enfermeria).
9.4 Derivacioén a trabajo social

Tras realizar la valoracion integral de los pacientes y su entorno socio-
familiar, para llevar a cabo una intervencién social integral, los profesionales del
equipo de UCP realizan derivaciones para valoracion por parte de trabajo social

en funcion de los items expuestos en el Anexo VIII .
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10. Atencion al duelo

La intervenciéon en el duelo constituye una de las funciones principales
de las Unidades de Cuidados Paliativos que es llevada a cabo principalmente

por el profesional especializado en psicologia.
Los objetivos de este profesional sanitario son:
- Facilitar la elaboracién psicologica del proceso de enfermedad y muerte
- Prevenir la aparicion del duelo patoldgico
- Facilitar la resolucion del proceso de duelo
- Detectar y tratar el duelo patolégico en caso de presentarse

Aungque solo una minoria de dolientes requeriran de una atencion
psicolégica estructurada es necesaria la deteccion precoz de los problemas
asociados al duelo. Para ello es imprescindible la participacion del psicologo a

lo largo de todo el proceso de enfermedad.

Se recomienda llevar a cabo una asistencia formal por parte del

especialista en psicologia en los siguientes casos:
- Presencia de factores de riesgo para duelo patolégico
- Existencia de duelo complicado
- Silo demanda el doliente

- Situaciones de riesgo por vulnerabilidad de los dolientes: nifos,
adolescentes, personas con alguna discapacidad (mental y/o cognitiva),

familiares més ancianos.

No se recomienda realizar una asistencia estructurada en los casos de
duelo normal. Pero si un apoyo emocional basico e informacién de los recursos

disponibles.
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Para poder llevar a cabo la asistencia en estos casos se deben realizar una
serie de intervenciones una vez que se produzca el fallecimiento del enfermo:
- Llamada de pésame en las primeras 72 horas
- Carta de condolencia personalizada

- Llamadas de seguimiento (al mes, a los tres meses, a los seis meses y

al afo)

- Intervencion terapéutica si el familiar expresa demanda de atencion

psicoldgica
- Intervencion terapéutica en caso de presencia de miembros vulnerables
10.1 Situacion actual de la atencion al duelo

Actualmente la unidad carece de atencidon psicoldgica, por lo que solo se

realiza:
- Llamada de condolencias tras fallecimiento.

- Carta de condolencias.
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11. Funciones no asistenciales de la UCP

11.1 Actividad de coordinacién

Asesoramiento a profesionales de cualquier centro de atencion primaria
o de servicios de atencion especializada de la gerencia para consejo

sobre el manejo del paciente.

Asesoramiento a todos los profesionales en la canalizacion de pacientes
a nuestra unidad para llevar a cabo una correcta inclusién segun los

criterios definidos por la comunidad cientifica.

Sesion interdisciplinar con Trabajadora social los miércoles a primera

hora de la mafiana.

Sesiones de equipo médicos y enfermeras todos los dias a primera hora.

11.2 Actividad docente

Sesiones clinicas en los servicios hospitalarios.

Formacion continuada béasica en CP a los equipos de Atencion Primaria.
Formacion continuada para personal de la planta de hospitalizacion.
Formacion en CP para servicios de medicina especializada.
Colaboracion en la formacion de personal de centros socio-sanitarios.

Estancias de rotacion programada para formacion de MIR y EIR.

Alumnos de grado de enfermeria y grado de trabajo social.

Sesion Bibliogréafica de residentes una vez terminada la rotacion.
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12. Necesidades de la UCP

12.1 Incremento en el nimero de equipos domiciliari  0s

Actualmente, cada equipo domiciliario mantiene una media de atencion
de 50 pacientes, contando con la dispersion geografica de la region. Ello
implica una elevada carga asistencial e imposibilita la posibil idad de
realizar visitas domiciliarias rutinarias , tan importantes para la continuidad
asistencial (reevaluacion de aspectos funcionales, psico-emocionales, fisicos,
sociales, PAD...) de los pacientes incluidos en programa de UCP. Por ello, la
oferta que realizamos a nivel de visitas domiciliarias es sélo en caso de alta

necesidad (ya expuesto en el apartado 9.2).

Ademas, somos testigos de un incremento exponencial de nuestra
actividad (ver en apartado 6), derivada de un mayor conocimiento de los
cuidados paliativos por parte de los compaferos sanitarios, un incremento de
las necesidades sociales por parte de la poblacion y un envejecimiento e
incremento de supervivencias de multiples enfermedades crénicas, que derivan

en necesidades de moderada-alta complejidad para los pacientes.

Para poder otorgar una atencion paliativa de alta complejidad adecuada,
con visitas regladas, y acompafiar a nuestros pacientes y familiares en su
etapa de final de vida (teniendo en cuenta ademas la dispersién geografica),
consideramos que el maximo nimero de pacientes aten didos por cada

equipo domiciliario no deberia superar los 20-25

Seria posible plantear, ademds, la creacion y ubicacion de nuevos
equipos domiciliarios en el entorno rural para facilitar en mayor medida la

asistencia en dicho medio.
12.2 Creacidon de una consulta externa en el hospita |

Actualmente, la UCP soOlo ofrece asistencia a través de la atencion
domiciliaria o en planta de hospitalizacion, de manera que los pacientes
incluidos en programa sélo pueden ser atendidos en dichas ubicaciones.

Consideramos que es una merma en cuanto a nuestra eficacia, ya que

muchos de los pacientes que atendemos a nivel domiciliario podrian acudir al
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hospital, tal y como hacen con otros especialistas mientras su enfermedad y

funcionalidad lo permiten.

Ademas, actualmente no podemos iniciar cuidados paliativos precoces por

la sobrecarga asistencial que sufrimos.

Consideramos que, tener una consulta externa para cuidados paliativos,
acompafnado de la dotacién de personal correspondiente (tanto por parte de
medicina como por parte de enfermeria), permitiria descargar la cantidad de
pacientes que realizan seguimiento domiciliario por parte de la unidad, y
también que muchos pacientes en los que actualmente no intervenimos,

puedan iniciar de manera precoz contacto con nuestra area de atencion.

De esta manera reservariamos la atenciébn domiciliaria para aquellos
pacientes que verdaderamente la necesitan y ademas ampliariamos la cartera
de servicio para pacientes que actualmente no se benefician de nuestra

atencion.

12.3 Incremento en el numero de plazas de enfermeri a especifica de

cuidados paliativos a nivel hospitalario

El binomio en el que se sustenta la atencion paliativa esta compuesto
por equipos de médico-enfermera, contando ademas con otros apoyos
(trabajador social, psicologo, auxiliar...), que se organiza y trabaja de manera
transversal habitualmente. Actualmente en la unidad contamos con 4 médicos,
pero sdélo con 2 enfermeras, cifra que dista mucho de la ratio médico-enfermera

deseable.

Disponer de enfermeria especifica de cuidados paliativos a nivel
hospitalario permitiria incrementar nuestra presencia en el hospital, y
establecer las funciones propias de una enfermera de enlace para los

pacientes valorados por la unidad de cuidados paliativos. Entre ellas:

v' Facilitar la coordinacién con los profesionales de Atencion
primaria y/o cuidados paliativos para que en el momento del alta

se garanticen los cuidados de manera continua.

v' Asegurar la continuidad de cuidados tanto de los pacientes que

residan en domicilio como en residencias geriatricas.
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v' Facilitar a los pacientes fragiles en el momento del alta la
accesibilidad a los servicios asistenciales del hospital y A.
Primaria, siendo un interlocutor que minimizara las visitas y

desplazamientos innecesarios.

Todo ello sin olvidar la aportacion a nivel de técnicas, docencia, plan de
cuidados y elaboraciéon de protocolos de manejo de enfermeria de los que
podrian beneficiarse todos los pacientes ingresados, ya reciban o no cuidados

paliativos.

Ademas, la actividad hospitalaria que llevamos a cabo desde la unidad
se ve incrementada de manera anual, tal como se puede consultar en los

registros expuestos en el apartado de introduccion del presente documento.

Lo que se plantea es una necesidad estructural toda vez que los
cuidados paliativos forman parte de una cartera de servicios ya mantenida en el
tiempo y que, en un Area con las caracteristicas ya sefialadas anteriormente,
se veran incrementadas en el futuro. Esta necesidad estructural viene
reflejada, ademas, en la existencia real de un grupo de trabajo destinado a las

funciones propias de este ambito de la atencidn sanitaria.

La plantilla organica es un elemento béasico para la planificacién, la
ordenacion y la gestion de los recursos humanos de cada una de las Gerencias
del Sescam, que se concreta en la expresion cifrada de plazas de caracter
estructural que, como maximo, podran ocuparse en la prestacién de servicios
en los centros de gestién para cubrir las necesidades organizativas®. Siguiendo
la l6gica de lo expuesto, toda necesidad mantenida en el tiempo justifica la
dotacion de los efectivos precisos en la plantilla organica, sin que quepa, ante
tal realidad, acudir a nombramientos temporales muy limitados en el tiempo

cuyas causas se fundan en diferentes realidades.

Sirve este argumento para el resto de necesidades de personal, sin
perjuicio que la dotacién de los efectivos pudiera llevarse a cabo mediante una
reordenacioén de los recursos humanos de los que ya se dispone.

3 Articulo 2.1 Orden de 14/11/2013, de la Consejeria de Sanidad y Asuntos Sociales, del régimen de
funcionamiento y estructura de las plantillas organicas del Servicio de Salud de Castilla-La Mancha.
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Apostar por incrementar y dotar del personal suficiente a esta Unidad de
Cuidados Paliativos nos ayudard a trabajar mejor y ampliar nuestras
competencias y facilitard una transformacion de cuidados a nivel de todo el

hospital.
12.4 Creacién de plaza de Psicologia especificade la UCP

La inclusion de la disciplina de la psicologia en la atencion paliativa es
un hecho reconocido por las sociedades cientificas vinculadas, existiendo
siempre algun representante de dicha disciplina en las juntas directivas de las
mismas. Asi mismo, encontramos una amplia representacion de psicélogos en

los equipos de CP en la mayor parte de los paises europeos.

La psico-oncologia, area afin a la atencién psicoldgica paliativa, cubre
cuatro grandes areas: la asistencia clinica al paciente y su familia, la docencia,
la prevencion y la investigacion. En nuestro pais, y en la misma linea, en 2013
la SECPAL propuso la creacién de un area de capacitacion especifica de
psicologia en CP.

Actualmente el equipo de UCP no dispone de dicha figura y reconoce claras
las limitaciones en cuanto al abordaje psico-emocional de nuestros pacientes y

familias (no disponemos de formacion y competencias especificas).

Dada la necesidad, consideramos justificada la existencia, de una manera
activa, propia y accesible, de la figura de un psicologo en la unidad de cuidados
paliativos. Nuestros pacientes, familias, y el equipo, se beneficiarian
ampliamente de ello, ya que nuestra area de trabajo se expone a una alta
carga emocional, con necesidades de adaptacion rapidas y eficaces a las
situaciones clinicas, emocionales, sociales y espirituales de nuestros pacientes

y Su entorno.

Queremos, ademas, puntualizar que nuestra unidad atiende a pacientes en
edad pediatrica, lo que supone una carga emocional extra tanto a familiares

como al equipo.
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12.5 Creacion de plaza de TCAE especifica de la UCP

En la etapa de final de vida, tiene lugar un empeoramiento funcional
significativo. Ello repercute de manera directa en el entorno socio-familiar del

paciente, que se tiene que encargar de sus cuidados basicos.

Actualmente, son los miembros del equipo domiciliario los que se encargan
de realizar docencia sobre cuidados basicos, consumiendo asi recursos

temporales y de personal en actividades no especificas de su categoria.

De igual manera, es el personal de la unidad (médicos y enfermeras) quien
se encarga de la gestion y colocacion de material y farmacos en el almacén
ubicado en el despacho principal de la tercera planta del hospital, funcién no
propia tampoco de su categoria profesional.

Consideramos por ello necesario contar con un TCAE que pueda realizar
funciones tanto hospitalarias como domiciliaria, siempre en beneficio de la
optimizacién de recursos de la unidad y de la calidad asistencial que reciben

los pacientes y familiar a nivel domiciliario.
12.6 Sustitucién de facultativos en periodo estival

Un afio cuenta aproximadamente con unos 250 dias laborables.
Actualmente de los 4 facultativos que trabajan a tiempo completo en la unidad,
uno de ellos ademés realiza asistencia en el S° de Urgencias con mayor
exigencia laboral en verano y, con su derecho al descanso tras una guardia de

presencia fisica.

De esta manera, contando con dias de vacaciones, dias de libre
disposicion y libranzas de guardia, se cubre la actividad asistencial de la unidad
al 100% menos de 75 dias al afio (lo que supone en el calendario 3 meses
aproximadamente). Ello sin tener en cuenta posibles eventualidades como
bajas laborales, permisos especiales, horas de docencia, asistencia a
examenes o0 pruebas oficiales, consultas médicas personales o0
acompafamiento a consultas médicas de menores 0 personas mayores,

deberes inexcusables...

En consecuencia, vemos mermada de manera casi continuada nuestra

labor asistencial y la organizacion internadelau  nidad .
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Entendemos que muchas de estas ausencias, son puntuales o
compartidas con el resto de servicios hospitalarios (véase la libranza de
guardias) pero a diferencia de muchos de ellos, la unidad de cuidados
paliativos no tiene la capacidad de posponer, modificar o reducir la

actividad asistencial que ejerce.

Esto, sumado a la ampliacion de funciones, docencia y proyectos que

pretendemos para la GAI, nos somete a una gran sobrecarga de trabajo.

Esta realidad constituye un motivo mas que justifica el aumento en la
dotacion de efectivos, pues también es estructural en el sentido de que las
vacaciones, descansos y permisos son ausencias repetidas y exigidas por la
normativa y que afectan a una atencion que no es demorable y que exige

continuidad.

Por ello, al menos, vemos la necesidad de contar con sustitucion los

meses estivales.
12.7 Modificaciéon del Protocolo de “Terminales” en Atencion Primaria

Actualmente los médicos de atencion primaria cuentan con este protocolo
que activan cuando la supervivencia estimada de los pacientes no supera los 6
meses, asi como con los siguientes diagnosticos: SIDA, Enfermedad

oncologica o Enfermedad Neurologica Degenerativa.

Contempla diferentes escalas de valoracion para el paciente (sintomaticas,
funcionales y de movilidad) y sobre su cuidador principal (capacidad y

sobrecarga).

Dada la evolucién que el concepto de atencion paliativa, independiente de
tiempo de supervivencia, asi como los cuidados pertinentes esta teniendo en
las ultimas décadas, creemos de gran utilidad incorporar la Herramienta
NECPAL 4.0 en Turriano como screening de deteccidbn de necesidades
paliativas para que los Médicos de Atencion Primaria puedan detectar qué
pacientes tienen en su cupo con dichas necesidades y asi poder orientar y
dirigir su enfoque terapéutico y cuidados con ellos (ej. Desprescripcion de

determinados medicamentos).
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También proponemos cambiar el nombre del protocolo por “Atencidn

Paliativa” .

12.8 Creacion de la categoria estatutaria de Meédico de Cuidados
Paliativos en el SESCAM

Actualmente en la unidad de cuidados paliativos, trabajan un especialista
en Medicina Legal y Forense, dos especialistas en Medicina Familiar y

Comunitaria y un especialista en Hematologia y Hemoterapia.

Ante la ausencia de categoria estatutaria de Médico de Cuidados
Paliativos en las plantillas organicas del SESCAM, estos facultativos ven
dificultada la posibilidad de consolidacién tanto de plaza propia como de
interinidades, ya que tienen que hacerse a cargo de servicios externos a la
unidad , lo cuales ademas pueden disponer de los facultativos en funcién de
necesidad asistencial. Esto sobrecarga significativamente de trabajo a la
unidad de cuidados paliativos, quien, como hemos mencionado anteriormente,

no tiene la capacidad de modificar, anular o reducir su actividad asistencial.

Esto mismo lo comparten todos los facultativos que trabajan en el
SESCAM, lo que interfiere de base en la organizacién de los diferentes equipos
de cuidados paliativos, asi como en la vida laboral de sus médicos.

Urge por tanto afrontar la creacion de estas categorias precisamente
porque es el modo correcto de normalizar una realidad existente desde hace
afos, demandada por la poblacion, estratégica si de verdad se habla de
humanizacion, eficiente frente al cambio en el proceso del final de la vida.
Normalidad que pasa por darle el debido reflejo como unidad especifica en la
estructura de las Gerencias y con el tratamiento adecuado en las plantillas
organicas, sin que, como hasta ahora, los profesionales sean contratados con
cargo a otros servicios en los que finalmente no trabajan o trabajan a tiempo

parcial.

Asi, la creacion de la categoria vendria a dar mayor seguridad juridica,
determinando las especialidades y competencias exigidas para su desempefio,

permitiendo la formalizacion de los nombramientos de los profesionales con
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adscripcion al area funcional propio de este campo, y, en definitiva,

consolidando verdaderamente el Servicio.

Desde la perspectiva de los profesionales, contarian con una seguridad
juridica no s6lo por estar nombrados en virtud de la causa real que justifica su
contratacion, sino en cuanto al acceso al sistema mediante convocatorias
especificas bajo los principios de igualdad, mérito y capacidad, pudiendo lograr

dar cumplimiento también al principio de estabilidad en el empleo publico.

Esto ya se ha realizado en otras comunidades auténomas como la
Comunidad de Madrid, que contempla la creacion de dichas categorias

mediante la aplicacion de la Ley Omnibus.

12.9 Creacion de un Centro Socio-Sanitario de Cuida dos Paliativos para el

Area de Talavera de la Reina

En la unidad de cuidados paliativos atendemos con frecuencia a pacientes,
de edad muy variable, con un pronéstico de vida de semanas y sin la
posibilidad de ser atendidos a nivel domiciliario por falta de apoyo socio-

familiar.

A fecha de hoy, ante la ausencia de cuidadores, la Unica alternativa que
tienen estos pacientes para no estar hospitalizados en la provincia de Toledo
es ingresar en las camas destinadas a cuidados paliativos de la Residencia
Geriatrica Barber (Toledo capital), que se encuentra a una hora de viaje desde
Talavera de la Reina. Ademas, desde hace meses, se encuentra en obras y no

disponemos de ubicacion alternativa.

Ante esta realidad, muchos acaban ingresando en residencias geriatricas
convencionales y/o acaban pasando sus Ultimas semanas de vida en una
habitacion hospitalaria, con todos los problemas (también de gasto econémico)

y sufrimiento afiadido que ello conlleva.

Consideramos necesaria la creacion de un centro socio-sanitario para
cuidados paliativos y/o intermedios que atienda a los pacientes de nuestra
region. En su defecto, solicitamos la asignacion, al menos, de un ndmero no
menor de 10 camas para pacientes de cuidados paliativos en una de las

residencias geriatricas publicas de Talavera de la Reina.
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Anexo I: Deteccion de Necesidad de Cuidados Paliati  vos: NECPAL 4.0
Ante un paciente con una enfermedad avanzada o terminal, lo primero

gue su médico habitual debe realizar como parte de la entrada en el proceso,
es detectar la necesidad de cuidados paliativos. Para ello, proponemos el uso

transversal de la herramienta “NECPAL” en su version 4.0 (2021).

El programa NECPAL naci6é para dar respuesta al reto de la atencion
paliativa precoz, integral e integrada a personas con enfermedades avanzadas
de todo tipo en todos los servicios de salud y sociales e incluye actividades de
investigacion, docencia y consultoria. El instrumento ha evolucionado en varias
versiones, ha sido traducido a muchos idiomas y es utilizado regularmente en

muchos escenarios.

Las utilidades mas conocidas del NECPAL son las de cribaje
poblacional de personas con necesidades paliativas para determinar su
prevalencia, asi como establecer un primer listado de necesidades.

La herramienta consiste en responder a esta pregunta: ¢ Se sorprenderia
Si esta persona muriese a lo largo del afio siguiente? En caso afirmativo, se
realizaria un check-list de 6 parametros clinicos permitiendo confirmar las
necesidades de atencion paliativa e incluso identificar 3 estadios con pronostico

de supervivencia asociado.
1. Como aplicar NECPAL.:
1) Reuvisar el listado completo de personas/pacientes prevalentes.

2) Hacer un listado de las personas con enfermedades cronicas

evolutivas especialmente afectadas.

3) Hacerse la “pregunta sorpresa”, preferentemente personal medico
y de enfermeria: “Le sorprenderia que este paciente muriese en 1
afo?” y contestar con criterios clinicos basados en el

conocimiento del paciente

4) En los casos de pregunta sorpresa (PS) positiva (“no me
sorprenderia”), explorar los diferentes parametros NECPAL
genéricos y los especificos por enfermedad (figuras 1y 2).
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5) El resultado de este procedimiento es un listado de pacientes que
tienen necesidades de atenciones paliativas y pronéstico de vida
limitado.

si
PREGUNTA ¢éSe sorprenderia si esta persona .

SORPRESA muriese a lo largo del afio

siguiente?

NO" 1'\'0

+AL MENOS 1 DE LOS SIGUIENTES =—

NECPALR
NEGATVO

NECESIDADES La persona, los profesionales y/o los familiares piensan que
TNE)N§\Y/:\3 esta persona requiere actualmente medidas paliativas

_ ]

1

32:10][0): Wl |mpresién clinica de deterioro func[onal sostenido, severo, progresivo
FUNCIONAL e irreversible y/o pérdida >30% en Indice de Barthel en 6 meses

Impresién clinica de deterioro nutricional/ponderal sostenido, severo,

Si
progresivo e irreversible y/o pérdida >10% de peso en 6 meses

b NECPALS

POSITIVO

22 enfermedades crénicas condominantes a la enfermedad
MORLIDITAT [REGEEE

DOBC

22 ingresos urgentes en centros hospitalarios el ultimo afio
RECURSOS y/o necesidad de curas complejas/intensas continuadas

=\ =24\ =)\l Criterios de severidad y/o progresién de enfermedad cronica oncoldgica,
AVANZADA pulmonar, cardiaca, hepética, renal o neuroldgica (demencia)

)

|Anexol)

Figura 1: Pregunta sorpresa y descripcion de parametros NECPAL

Recomendaciones generales:

 Conviene utilizar fundamentalmente criterios y parametros clinicos (no
se necesitan mas exploraciones complementarias) basados en la experiencia y

en el conocimiento del paciente, complementados con instrumentos validados.

* Profesionales: médicos y/o enfermeras que conozcan al paciente y su
evolucién. Es aconsejable hacer un abordaje interdisciplinario (personal médico

+ personal de enfermera, con la participacion de otros profesionales).

» Ubicacién: cualquier servicio del sistema (no es aconsejable en

servicios de urgencias que no conozcan al paciente o los ingresos <3 dias).
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Acciones que se tienen que llevar a cabo para una atenciéon integral a las

personas identificadas:

1) Llevar a cabo una evaluacion multidimensional
2) Evaluar el estado de la enfermedad y de su posible evolucién

3) ldentificar los valores y preferencias e iniciar la planificacion de

decisiones anticipadas (PDA)
4) Identificar y atender al cuidador principal
5) ldentificar y ofrecer profesionales de referencia
6) Elaborar un plan terapéutico multidimensional

7) Gestionar los casos y llevar a cabo una atencién integrada con otros

servicios en el territorio.
2. Valor prongstico:

El riesgo prondstico se propone para grupos poblacionales que cumplen
ciertos criterios. Hay que utilizarlo con prudencia aplicado a individuos, ya que
desconocemos qué comportamiento prondéstico tendria en una sola persona
perteneciente a un grupo. El prondstico siempre esta asociado a las
necesidades y demandas evaluadas por lo que una vez obtenido,
dispondremos de un dato de caracter situacional evolutivo, que nos puede
orientar para el enfoque terapéutico. Es recomendable actualizarlo
regularmente.Para ello, hay que enumerar los parametros o factores positivos
de valor prondstico (necesidades paliativas identificadas, declive funcional,
declive nutricional, multimorbilidad, aumento de uso de recursos y uso de los
recursos especificos de enfermedad crénica) y consignar el numero de

parametros afectados: 1-2, 3-4, o 5-6. Ver figura 2.
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Estadio evolutivo: en funcion del numero de parametros pronosticos afectados, se pueden identificar 3 grandes

grupos pronésticos o estadios evolutivos:

PS Parametros afectados ) ) )
Pregunta » Necesidades identificadas Estadio | Estadio I Estadio 1l
sorpresa » Declive funcional +PS + .PS + +PS +

* Declive nutricional 1-2 parametros 3-4 pardmetros 5-6 parametros

- Multimorbilidad - Mediana: - Mediana: + Mediana:

« Aumento uso recursos

; o 38 meses 17.2 meses 3.6 meses
» Indicadores especificos

Figura 2: Estadios evolutivos segun herramienta NECPAL

Beneficios y riesqos de la elaboracién prondstica individual:

1) El beneficio méas relevante de la evaluacion prondstica es contribuir al
diagnostico situacional y permitir redefinir algunos de los obijetivos,

activando, en su caso, un enfoque paliativo gradual.

2) Esta valoracién debe ser compartida con el paciente y su familia, con el
ritmo, intensidad y concrecion que sean adecuados a la capacidad de

adaptacion.

3) El riesgo mas relevante de la evaluacion prondstica consiste en la
aplicacion individual automatizada de un riesgo de caracter poblacional.

4) Se han contemplado otros riesgos, como las posibles pérdidas de
oportunidades curativas, la estigmatizacién, etc., que han sido
trabajados previamente con la implantacion del NECPAL en fases

iniciales.
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Propuestas asistenciales relacionadas con las necesidades vy el prondéstico

de vida limitado:

1) Llevar a cabo una evaluacion multidimensional de necesidades: fisicas,

emocionales, sociales, espirituales, éticas y del final de la vida.
2) Evaluar el estado de la enfermedad y su posible evolucion.

3) ldentificar los valores y preferencias e iniciar la planificacion de
decisiones anticipadas

4) Identificar y atender al cuidador principal.
5) ldentificar y ofrecer profesionales de referencia.
6) Elaborar un plan terapéutico multidimensional.

7) Gestionar los casos y llevar a cabo una atencion integrada con otros

servicios en el territorio.
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anzada

« Cancer metastasico o locoregional avanzado

Enfermedad L .
R « En progresion (en tumores soélidos)
oncolégica
« Sintomas persistentes mal controlados o refractarios a pesar optimizar el tratamiento especifico.
« Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones
* Confinado a domicilio con limitacion marcha
« Criterios espirométricos de obstruccion severa (VEMS <30%) o criterios de déficit restrictivo severo (CV
Enfermedad | forzada <40% / DLCO <40%)
p(l:Jrlgnn(?gzr « Criterios gasométricos basales de oxigenoterapia crénica domiciliaria.
» Necesidad corticoterapia continuada
« Insuficiencia cardiaca sintomética asociada
« Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones
« Insuficiencia cardiaca NYHA estadio Ill 6 1V, enfermedad valvular severa no quirdrgica o enfermedad
Enfermedad | coronaria no revascularizable
C;';,?r:ﬁ;;a « Ecocardiografia basal: FE <30% o HTAP severa (PAPs> 60)
« Insuficiencia renal asociada (FG <30 | / min)
« Asociacion con insuficiencia renal e hiponatremia persistente
* GDS = 6¢
Demencia
* Progresion declive cognitivo, funcional, y/o nutricional
« Indice Fragilidad = 0.5 (Rockwood K et al, 2005)
Fragilidad
« Evaluacion geriatrica integral sugestiva de fragilidad avanzada (Stuck A et al, 2011)
Enfermedad | ® Purante la fase aguda y subaguda (<3 meses post-ictus): estado vegetativo persistente o de minima
neurolégica conciencia> 3 dias
""%SC”'af « Durante la fase crénica (> 3 meses post-ictus): complicaciones médicas repetidas (o demencia con criterios
(ictus) de severidad post-ictus)
« Deterioro progresivo de la funcién fisica y / o cognitivas
Enferm}%dad « Sintomas complejos y dificiles de controlar
neuroldgica
degenerativa: | « Disfagia / trastorno del habla persistente
ELA, EM, . . C
Parkinson « Dificultades crecientes de comunicacion
< Neumonia por aspiracion recurrente, disnea o insuficiencia respiratoria
« Cirrosis avanzada estadio Child C (determinado fuera de complicaciones o habiéndolas tratado y optimizado
Enfermgdad el tratamiento), MELD-Na> 30 o ascitis refractaria, sindrome hepato-renal o hemorragia digestiva alta por
hepatica hipertension portal persistente a pesar de optimizar tratamiento.
cronica
» Carcinoma hepatocelular en estadio C o D
« Insuficiencia renal severa (FG <15) en pacientes no candidatos o con rechazo a tratamiento sustitutivoy / o
Insuficiencia | trasplante

renal cronica

« Finalizacién didlisis o fallo trasplante
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te y oeste)

> Centros de Salud y consultorios del Area Oeste

Para contactar con el equipo domiciliario responsable de dicha area, se

podra llamar al 29010 o 638229010. Los centros de salud y consultorios

correspondientes que la componen son:

> Centros de Salud y consultorios del Area Este

Aldeanueva de San

Bartolomé

Belvis de la Jara

La Nava de Ricomalillo
Puente del Arzobispo

Algodonera

La Estacion
Velada
Oropesa

Talavera-Centro  (segun
MAP responsable)

Para contactar con el equipo domiciliario responsable de dicha éarea, se

podrd llamar al 26453 0 609768159. Los centros de salud y consultorios que la

componen son:

Castillo de Bayuela
Cebolla

Los Navalmorales
Navamorcuende

La Pueblanueva

Santa Olalla

Talavera Centro (segun

MAP responsable).
La Solana

Rio Tajo
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Direcciones de correo electronico centros de salud - Area

Integrada De Talavera
cs.aldeanueva@sescam.jccm.es

CS Aldeanueva

CS Algodonera

cs.algodonera@sescam.jccm.es

CS Belvis de la Jara

cs.belvis@sescam.jccm.es

CS Castillo de Bayuela

cs.castillob@sescam.jccm.es

CS Cebolla

cs.cebolla@sescam.jccm.es

CS La Estacion

cs.laestacion@sescam.jccm.es

CS La Pueblanueva

cs.pueblanueva@sescam.jccm.es

CS Los Navalmorales

cs.losnavalmorales@sescam.jccm.es

CS Nava de Ricomalillo

cs.navader@sescam.jccm.es

CS Navamorcuende

cs.navamorcuende@sescam.jccm.es

CS Oropesa cs.oropesa@sescam.jccm.es
CS Puente del Arzobispo cs.puente@sescam.jccm.es
CS Rio Tajo cs.riotajo@sescam.jccm.es

CS Santa Olalla

cs.santaolalla@sescam.jccm.es

CS Talavera Centro

cs.tace@sescam.jccm.es

CS Velada

cs.velada@sescam.jccm.es
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Anexo llI: Estructura y componentes de la valoracid  n integral en Cuidados

Paliativos

a)

b)

Valoracion clinica : incluye componentes de la valoracién clinica
tradicional como la anamnesis, exploracion fisica y pruebas

complementarias . La anamnesis puede resultar méas dificil y larga, por
lo cual debe corroborarse con el cuidador principal. También incluye
enfermedad actual, antecedentes personales como los farmacoldgicos
(los criterios STOPP-Pal permiten mejorar la prescripcion en pacientes
que reciben CP). En la valoracion clinica un pobre control de los
sintomas deteriora la calidad de vida y puede hacer perder al paciente la
oportunidad de estar rodeado por sus familiares y amigos, y no tener
una experiencia de paz y tranquila durante su muerte. Por esta razon un
correcto manejo del paciente involucra el control del dolor, como

también otros sintomas relacionados con su patologi a de base,
como nauseas, vomitos, disnea, tos, estrefiimiento, obstruccién intestinal

y Ulceras por presién, que son importantes en el cuidado integral.

Valoracion funcional : La capacidad funcional de paciente puede verse
como una medida resumida del impacto general de las condiciones de
salud en el contexto de su entorno y sistema de apoyo social. La
valoracion funcional es necesaria para establecer un juicio clinico,
pronéstico y planificar los cuidados . Evalua la discapacidad y
dependencia para realizar las actividades de la vida diaria, subdivididas
en actividades basicas o de autocuidado, instrumentales que
representan actividades complejas necesarias para la vida
independiente en la comunidad y las avanzadas que permiten cumplir
roles sociales, comunitarios y familiares, asi como participar en tareas
recreativas u ocupacionales. También se valoran las limitaciones
funcionales o de la funcion fisica  que son actos motores simples no
orientados a un fin o una actividad. De otra parte, es conocido que en los
pacientes con necesidad de CP, el deterioro funcional es el predictor
mas fiable de mortalidad independiente de los diagn Osticos
clinicos . Se recomienda que la valoracion funcional se realice mediante

instrumentos validados  para mejorar la sensibilidad diagnostica,
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detectar problemas leves, aumentar la objetividad de la medicion, asi
como la fiabilidad y la reproducibilidad, al facilitar la transmisién de la
informacion entre profesionales, su comparacion y la evolucién. Algunos
de los mas utilizados son: indice de Lawton-Brodie, Barthel, indice de

Karnofsky, Palliative Performance Scale "PPS" o el ECOG.

Valoracion socio-familiar : EvalUa aspectos basicos y avanzados como
el entorno (lugar donde reside el paciente, con quién vive, caracteristicas
de la vivienda, seguridad del hogar, area geogréfica), relaciones e
integracion social (convivencia, amigos, actividades recreativas,
culturales, club, asociaciones), atencion que recibe (tipo de apoyo formal
o informal), cuidador principal y su sobrecarga , uso de ayudas
sociales comunitarias (factores economicos: nivel de ingresos; estrés
social: jubilacion, cambios en la salud por pérdida de autonomia,
cambios en la vida familiar por viudez, separacion de hijo o nietos) y las
habilidades para enfrentarse a los problemas y su adaptabilidad

(resiliencia).

Valoracion Cognitiva : Tiene como objetivos la identificacion o descarte
trastornos neuropsicolégicos y la valoracion de la posibilidad de
comunicacion con el paciente y su participacion en la toma de
decisiones. Para ello, se explora el nivel de escolarizacion, antecedentes
de deterioro cognitivo/demencia y de patologia psiquiatrica, consumo de
farmacos y toxicos, curso evolutivo y, finalmente se compara la situacion
actual con la basal en cuanto a fallos cognitivos. Se utilizan algunos test

psicométricos como el Cuestionario de Pfeiffer.

Valoracion Psico-Afectiva : La evaluacion de la esfera psicoafectiva
comprende tres aspectos fundamentales: presencia de psicopatologia,
reacciones de adaptaciéon a la enfermedad y grado de informacion que
presenta el paciente. La presencia de psicopatologia es frecuente en los
pacientes con neoplasias en fase terminal; puede llegar a afectar hasta a
un 60% de aquéllos y ser causa de sufrimiento. No deberian atribuirse
todos los sintomas psicoldgicos al hecho de ser reacciones por la
vivencia de una enfermedad mortal, pues ello conlleva un
infradiagnostico de los trastornos psiquiatricos. La deteccion de éstos
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descansa en la presencia de los sintomas psicolégicos establecidos
como criterios diagnésticos en el DSM V y/o CIE 10, por lo que la
evaluacion por parte de un psicologo/a clinico es fundamental. La
caracterizacion del proceso de adaptacion a la enfermedad es
imprescindible para establecer el modelo de relacién con el enfermo,
prestarle la ayuda adecuada e informar-explicar a la familia lo que esta
sucediendo. Dentro del proceso de adaptacién pueden presentarse
diversas reacciones psicolégicas como negacion, ira-agresividad,
tristeza-depresion, resignacion y aceptacion, entre otras. La valoracion
del grado de informacion que dispone el paciente es un elemento
fundamental en la evaluacién psicologica. Representa una ayuda para

entender sus reacciones y permite el posicionamiento del profesional.

Valoracion Espiritual:  El aspecto espiritual de las personas es el mas
complejo de todos ellos. En él se produce la integracion e interpretacion
de las vivencias que acontecen en las otras esferas, con un resultado
global consistente en una opinion sobre si mismo y su situacion. Las
dificultades conceptuales para describir la dimension espiritual conllevan
el problema de tratar de sistematizar la deteccion de las necesidades
espirituales. Al respecto, y a modo orientativo, puede proponerse la
valoracion del mundo mas intimo de las personas, detectando los
miedos, las manifestaciones de sufrimiento global, las necesidades (de
sentirse seguro, aceptado, entendido y querido), su escala de valores y

creencias religiosas (valorando el apoyo que dispone en este aspecto).
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Anexo |V: Criterios de Terminalidad de la NHO

Criterios especificos Enfermedad Oncolégica

1 Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable, con diagndstico histologico
demostrado, tras haber recibido terapéutica estandar eficaz.

2 Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo, especifico para la patologia de base.
En determinadas situaciones se deben utilizar recursos considerados como especificos
(quimioterapia oral, radioterapia, hormonoterapia, bifosfonatos, moléculas en 3.2 y 4.2 linea etc.)
por su impacto favorable sobre la calidad de vida.

3 Presencia de problemas o sintomas intensos, miltiples, multifactoriales y cambiantes.

4 Impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico, relacionado con el proceso de
morir.

5 Pronéstico vital limitado segun criterio del especialista correspondiente.

Criterios especificos Enfermedad Cardiaca

1 La situacién clinica de terminalidad viene dada cuando la insuficiencia cardiaca avanzada es
refractaria al tratamiento médico y no es subsidiaria de trasplante cardiaco.

2 Disnea grado IV de la NYHA y/o angina intratable con IC secundaria
3 Fraccion de eyeccion del < 20%

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

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

Criterios especificos Enfermedad Pulmonar

1 Enfermedad pulmonar cronica severa documentada por disnea de reposo grado IV de la NYHA
con respuesta escasa o0 nula a broncodilatadores.

2 Progresién de la enfermedad evidenciada por incremento de las hospitalizaciones o visitas
domiciliarias por infecciones respiratorias y/o insuficiencias respiratorias.

3 Hipoxemia, pO2 55 mmHg en reposo y respirando aire ambiente o StO2 88 % con 02
suplementario, o hipercapnia, pCO2 50 mmHg.

4 Insuficiencia cardiaca derecha secundaria a enfermedad pulmonar.
5 Pérdida de peso no intencionada de>10% durante los Ultimos seis meses.
6  Taquicardia de > 100 Ipm en reposo.

7 Los criterios 1, 2 y 3 deben estar presentes



Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos

Criterios especificos Enfermedad Hepatica

1

Cirrosis hepatica grado C de la clasificacion de Child-Pugh (descartado trasplante hepatico) :

Encefalopatia grado IlI-1V mantenida

Ascitis masiva

Bilirrubina > 3 mg/dl

Albumina < 2.8 g/dl

T. de protrombina < 30 %

Sindrome hepatorrenal no tributario de tratamiento médico intensivo.

Criterios especificos Enfermedad Renal Crénica No D  ializable

1 Manifestaciones clinicas de uremia (confusion, nauseas y vomitos refractarios, prurito
generalizado, etc.)

2 Diuresis < 400 cc/dia

3 Hiperkaliemia > 7 y que no responde al tratamiento

4  Pericarditis urémica

5  Sindrome hepatorrenal

6  Sobrecarga de fluidos intratable.

Criterios especificos Enfermedad Neuroldgica

1 Edad > 70 afios

2 FAST (Functional Assessment Staging) > 7c

3 Deterioro cognitivo grave (MMSE: Mini-Mental State Examination < 14)

4 Dependencia absoluta

5 Presencia de complicaciones (comorbilidad, infecciones de repeticién -urinarias, respiratorias-,
sepsis, fiebre a pesar de la antibioterapia...)

6  Disfagia

7  Desnutricion

8 Ulceras por presion refractarias grado 3-4
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Anexo V: Herramienta de diagnostico de complejidad (IDC-Pal)

La estrategia regional de CP de Castilla la Mancha, define un modelo de
atencion compartida e incorpora el concepto de complejidad para establecer la
intervencién de los diferentes recursos de Cuidados Paliativos (CP) en el
Sistema Sanitario de Castilla la Mancha en la atencién a los pacientes en

situacion terminal.

Se estima que la proporcion de pacientes que requeriran ser atendidos
por recursos avanzados de CP, Unidades Domiciliarios y Unidades
Hospitalarias de CP, es del 60-65% del total de pacientes en situacion terminal,
por presencia de mayor nivel de complejidad, siendo el porcentaje restante de
menor complejidad, pudiendo ser atendido por los recursos convencionales

(Atencion Primaria y Atencion Hospitalaria).

Se definen asi los diferentes recursos asistenciales:

- Recursos convencionales : Constituidos por los profesionales de
Atencion Primaria y de la Atencion Hospitalaria, tanto ambulatoria como
de hospitalizacion; con competencias que respondan a la formacion

basica en CP .

- Recursos avanzados : Constituidos por los profesionales de Unidades
de Cuidados Paliativos Domiciliarios y Hospitalarios, que dan respuesta
a la alta complejidad de los pacientes; con competencias que respondan

a la formacién avanzada en CP .

- Recursos de atencion urgente : Constituidos por los profesionales de
los Dispositivos de Cuidados Criticos y Urgencias en Atencién Primaria y
de los Servicios de Cuidados Criticos y Urgencias en Atencion
Hospitalaria, que asisten de manera coordinada con el resto de recursos
a los pacientes en situacion terminal, para que la continuidad asistencial

esté garantizada 24 horas al dia, 7 dias a la semana, 365 dias al afio.

La complejidad en CP, es un concepto multifactorial que depende de un
conjunto de elementos relacionados entre si y que no tiene una definicién
unanime en la literatura, por lo que equipo regional de CP en Andalucia elabor6

una herramienta diagndstica y clasificatoria de las situaciones o elementos de
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complejidad susceptibles de aparecer en pacientes en situacion terminal; IDC-

Pal.

1. ;Qué es IDC-Pal?

Es una herramienta diagndéstica de la complejidad en pacientes con

enfermedad en fase avanzada y terminal, que comprende aquellas situaciones

o elementos de complejidad susceptibles de ser identificados tras la valoracion

de la unidad paciente familia.

Se compone de 36 elementos agrupados en tres dimensiones, segun

sean dependientes del paciente, de la familia o de la organizacion sanitaria.

Estos elementos se clasifican en dos niveles:
Elementos de complejidad.
Elementos de alta complejidad.

Se acompafia ademas de un glosario que define el significado de cada

elemento.

IDC-Pal no es una herramienta de valoracibn de necesidades ni un

instrumento prondstico de la supervivencia, asi como tampoco determina la

situacion terminal.

2. ¢Para qué sirve?

El uso de IDC-Pal permite identificar si la situacion es:

No Compleja : No hay elementos de complejidad ni de alta complejidad
presentes. Se corresponderia con el término “Complejidad Baja” en la
ERCPCLM.

Compleja : Hay, al menos, un elemento de complejidad presente. Se
corresponderia con el término “Complejidad Intermedia” en la
ERCPCLM.

Altamente Compleja : Hay, al menos un elemento de alta complejidad
presente. Se corresponderia con el término “Complejidad Alta” en la
ERCPCLM.
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IDC-Pal, en el PAI de CP, orienta en la toma de decisiones para la
adecuacion de la intervencién de los recursos impli cados, siguiendo estos

criterios:

- La situaciébn no compleja no requiere la intervencion de los

recursos avanzados/especificosde CP.

- La situaciéon compleja puede o no requerir la intervencion de los
recursos avanzados/especificos, quedando esta decisién a criterio del
médico responsable.

- La situacién altamente compleja requiere la intervencion de los

recursos avanzados/especificos de CP.
3. ¢ Qué es necesario considerar para el uso apropia  do de IDC-Pal?

1) Es indispensable haber realizado previamente una valoracidon

multidimensional del paciente y su familia.

2) Es importante consultar el glosario, puesto que asegura que el elemento
identificado incluye los contenidos que lo definen.

3) Es un instrumento de uso para el equipo profesional, no se cumplimenta

a la cabecera del paciente, ni éste participa directamente en ella.

A continuacion, se adjunta el formulario IDC-PAL y también se puede
consultar en el Anexo IV el glosario de definiciones para el uso de la

herramienta de diagndstico de complejidad.
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Formulario IDC-Pal

i Elementos S m':xﬁ“w si
2 | 118 Paciente es nife/a o adokscente AC |
£ [t Padae prlealaaki C !
% 1.3 Rol sotio-familiar que desempefia efla paciente C
< |10 Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensonal previas L=
= |118 Paciente presenta problemas de adiccidn recientes y/o activos C |
| 131 Enfermedad mental previa C
| 128 Sintomis de dificll control AC
1.20  Sintomas refractancs AL
8 \1.:2c Situaclanes urgentes en pacients terminal oncoldgico AC
£ |20 Situacion de ultimos dias de dificil control AC
E | 128 Siwaciones clinicas secendanas a progresion turmorat de dific manejo AC
S |12 Descompensacion aguda en insuficiencia de drgano en paciente kerminal no oncologico £
E—:ﬁ' | 1.20  Trastorno cognitivo severo €
o [1.2n  Camblo brusco en al pivel de autonomia funcional 5 [
T |12 Existencia de comorbilidiad de dificil control c |
1.2]  Sindrome constituclonal severg c
| 12k Dificil marejo-chinico por incumplimianto berapéutico reiterada [t
a 138 Paciente presenta riesgo de suicidio AC
S5 & | 1.30  Paciente solicita adelantar el procaso de la muerie AC
E E* 1.3¢  Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual AC
@ i | 130 Conflicto en la comunicacion entre paciente y Tamilia c
f i |1.38  Conflictoenfa comunicacion entre paciente y equipo terzpsution L i
1.31  Paciente presenta afrontamiento emocional desadaptative G
28  Ausenciaoinsuliciencia de soporte Ramiliar wio cuidadores AC
2b  Familiares yo cusdadores no competentes para &l cuidado AL
2¢  Familia dishuncional AC |
20 Cludicackén familiar AC |
28  Dueloscompleios C |
21 Limitaciones estrucurales del entorna AC |
T (378 Aplicacion de sedacion paliativa de maneio difici AC |
é _§_ ! 3.0  Dificuttades para la indicacidn ya manejo de farmacns & |
& 8§ 3¢ Dificultades para fa indicacin yie manejo de intervenciones C
;- 310 |imitaciones en fa competenda profesional para el abordaje de la situadsn C
' m 328 [Dificutades para la oestion de necesidades de tcnicas instrumentales o material espe- ‘
o8 cficoendomiciio
® & 320 Dificitades para la gestion y/o manejo de necesidades de coordinacion o ogisticas
"Mival e compigfidad Gt Blemento de Complefidad  AC: Elemento de Alta Complejidad
SHuacion: Mo compleja_|  Compleja_| Altaments Compleja [
Infervencion de los recursos avanzadosiespeciicos: 5§ [ ] Ne []
Situacién ' Elementos C / AC
NO Compleja Ausencia de C y/o AC
Compleja Almenos 1 C
69
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Anexo VI: Glosario IDC-Pal

1. Elementos dependientes del paciente:

Antecedentes

Se considerara el periodo de la vida que transcurre desde el nacimiento hasta el completo desarrollo del
organismo (Nifiez y adolescencia).

Cuando el hecho de ser ellla paciente profesional sanitario afiada dificultad a su situacién, o a la toma de
decisiones.

iLiler - Situaciones en que el papel que desempenia el/la paciente en su entorno socio-familiar resulta determinante:
bien por ser un importante elemento de cohesion familiar; ser persona cuidadora de menores de edad, o
personas con alto nivel de dependencia; ser una persona joven; ser la Unica fuente de ingresos...

(L0 Cuando estas situaciones dificulten la provisién de cuidados, la comunicacién y/o el entendimiento.

1.1e

Cuando la adiccion al alcohol, drogas, psicofarmacos..., dificulten la provision de cuidados.

Ansiedad, cuadros depresivos mayores, cuadros psicéticos... o cualquier otra manifestacién de enfermedad
mental previa que afiada dificultad a su situacion.

Situacion Clinica

Presencia de sintoma para cuyo adecuado control se precisa una intervencion terapéutica intensiva, tanto
desde el punto de vista farmacol6gico como instrumental y/o psicoldgico.

Presencia de sintoma o conjunto de sintomas que no puede ser controlado adecuadamente sin disminuir el
nivel de conciencia, en un plazo de tiempo razonable, por lo que estaria indicada la sedacion paliativa.

Aparicion de hemorragias, sindrome de vena cava superior, enclavamiento por hipertensién endocraneal,
hipercalcemia, obstruccion intestinal aguda, estatus convulsivo, compresion medular, fracturas patoldgicas...

iL7s1 Cuando hay insuficiente control de sintomas fisicos y/o psico-emocionales, una evolucién de larga duracion
(mas de 5 dias)...

iL7=1 Presencia de: obstruccion intestinal/urologica; pelvis congelada que produce obstruccién; sindrome de
afectacion locorregional avanzada de cabeza y cuello; carcinomatosis peritoneal; Glceras tumorales, fistulas, u
otras lesiones de piel y mucosas de dificil control por dolor, olor, sangrado, o localizacion...

177 Presencia de insuficiencia respiratoria, hepatica, renal, cardiaca, crénicas, en fase avanzada.
it7s Delirium, fallo cognitivo, alteraciones de comportamiento, demencia, encefalopatias... de dificil control
(L7050 Aparicion brusca de deterioro funcional incapacitante para el desarrollo de las actividades de la vida diaria.

(L7 Cuando coexistan diferentes patologias ademas de la enfermedad primaria, que dificulten el abordaje clinico.

=
S

Anorexia, astenia intensa, y pérdida de peso severas.

=
N
~

No adherencia al tratamiento, o persistente incumplimiento terapéutico que dificultan un adecuado manejo de
la situacion
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Situacién Psico-emocional
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Existencia previa de intentos de autolisis o expreso deseo de la misma reiterado por el paciente.
El/la paciente solicita de forma reiterada adelantar de forma activa el proceso de la muerte.

Angustia existencial: Intenso desasosiego emocional experimentado por el afrontamiento de una muerte
inminente, acompafiado o no, por sentimientos de remordimiento, impotencia, futilidad y sinsentido.

Sufrimiento espiritual: Conflicto con respecto a la trascendencia, fines y valores ultimos o significado
existencial que cualquier ser humano busca.

Dificultad en relacién a la comunicacion/informacion de diagndsticos, prondstico, opciones de tratamientos y
cuidados, entre paciente y familia.

Dificultad en relacién a la comunicacion/informacion de diagndsticos, prondstico, opciones de tratamientos y
cuidados entre paciente y equipo terapéutico.

Respuesta desproporcionada, que se mantiene en el tiempo y que funcionalmente es in(til para el/la paciente
(Negacion patolégica, culpabilidad, ira contra los cuidadores, esperanza irreal...).

2. Elementos dependientes de la familia y entorno:

Familia y entorno

No disponer, o ser insuficiente, el nimero de personas encargadas del cuidado.
La familia o cuidadores no son competentes para el cuidado por:

- Razones emocionales : Si los familiares y/o cuidadores presentan: signos de bloqueo emocional,
trastornos adaptativos, falta de aceptacion o negacion de la realidad, angustia, depresion... o
cualquier otra manifestacion de origen emocional que dificulte o impida la correcta atencion al/a la
paciente.

- Razones fisico-funcionales : Si los familiares y/o cuidadores son personas demasiado mayores 0
demasiado jévenes, o presentan mal estado funcional, signos de sobrecarga, agotamiento,
antecedentes psiquiatricos... o cualquier otra manifestacion de origen fisico-funcional que dificulte o
impida la correcta atencién al/a la paciente.

- Razones sociales o culturales : Los familiares y/o cuidadores, se encuentran en situacién de
marginalidad o exclusion social; o presentan prejuicios éticos y/o religiosos o culturales que se
interponen como barreras, y dificultan o impiden la correcta atencion al/a la paciente (aislamiento
social, sobreproteccion extrema, intervencionismo y reivindicaciones sistematicas...), o cualquier otra
manifestacion de origen social y/o cultural que dificulte o impida la correcta atencién al/a la paciente.

Familias en cuyo funcionamiento se producen conflictos graves (violencia doméstica, adicciones, incapacidad
mental...), que afectan a sus vinculos sociales y/o afectivos de manera que dificultan o impiden una adecuada
y competente atencidn al paciente.

Agotamiento de las personas cuidadoras para ofrecer una respuesta adecuada a las multiples demandas y
necesidades del paciente, provocada por el impacto emocional, los miedos, y/o la sobrecarga derivados del
afrontamiento de la situacion terminal del/de la paciente.

Los familiares y/o personas cuidadoras presentan: duelos anticipados, duelos previos no resueltos y/o riesgo
de duelo complicado

Las condiciones de la vivienda y/o entorno no son adecuadas; lejania geografica del lugar de residencia;
barreras arquitecténicas que dificultan el acceso al/a la paciente, o cualquier otra

manifestacion de origen estructural que dificulte o impida la correcta atencion al/a la paciente.



Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos

3. Elementos dependientes de la organizacién sanita  ria:

Profesional/Equipo

<11zt | Sedacion prolongada, con farmacos poco habituales, o requerimiento de altas dosis, o0 manejo emocional

dificil.

- Opioides : Riesgo o0 presencia de efectos secundarios graves (narcosis, tolerancia rapida,
neurotoxicidad...); rotacion de opioides.

- Oftros farmacos : de uso poco habitual, de manejo dificil, o de uso hospitalario...

Intervenciones paliativas (Radioterapia, quimioterapia, endoscopia, cirugia, bloqueos, y otras técnicas
analgésicas invasivas, prétesis, ventilacion mecanica....); o derivadas del manejo de técnicas instrumentales
(Nutricién enteral/parenteral, instauracion de tratamiento endovenoso, realizacion de paracentesis y/o curas de
dificil manejo...)

Conocimiento y/o motivacion insuficiente en el enfoque paliativo; dilemas éticos y de valores, actitudes y/o
creencias; duelo propio no resuelto por parte del profesional o de los integrantes del equipo; conflicto dentro
del mismo equipo o con otros equipos respecto a la toma de decisiones; sobrecarga de trabajo...

Recursos

<1 Z:1| Material ortopédico, oxigenoterapia, aerosolterapia, aspirador portatil, bombas de perfusién continua,
ventilacion mecéanica, material fungible, farmacos de uso hospitalario ...

<179 Insuficiente cobertura por deficiencias en la disponibilidad del equipo de referencia y factibilidad en la atencién;
Dificultad logistica en citas de consulta hospitalaria, traslados, ingresos programados; Uso reiterado de los
dispositivos y servicios de urgencia, dificultad en la coordinacion entre los profesionales; gestion de casos de
personajes mediaticos...
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Anexo VII: Activacién del Protocolo “Terminales” (T urriano)

[Alergias: CLAVULANICO, PIC. INSECTOS, GATO, ROEDORES, OTRAS,, OTROS MEDICAMENTOS, BETALACTAVICOS(ANTISIOTICO), DERIVADOS
PIRAZOLONAS(AINES).

| l|Factores de Riesgo: DisLIPEMIA, TABAQUISHO, TERMINALES, OBESIDAD, INMOVILIZACION, ANTICOAGULACION ORAL HTA, ALCOHOL,
JENFERNEDAD RENAL, FAMILIAR, DIABETES.

5]

Es mas pesada que una vaca en brazos. 1463

M 18/032021 Dieta  DIETA BAJA ENSODIO
|| 18/0312021 Ejercicio Caminar
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Actuacion Complementos Escritorio Eavoritos Usuario Ayuda

<2 1% a0 @ Ve
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EE@;!ITV**}PAE HS\M

A
-

q 3
» || 4 Hoja de Antecedentes o E
X |Alergias: CLAVULANICO, PIC. INSECTOS, GATO, ROEDORES, OTRAS , OTROS MEDICAMENTOS, BETALACTAMICOS(ANTIBIOTICO), DERIVADOS
PIRAZOLONAS(AINES).
Factores de Riesgo: DISLIPEMIA, TABAQUISMO, TERMINALES, OBESIDAD, INMOVILIZACION, ANTICOAGULACION ORAL, HTA, ALCOHOL,
EEEE@ [T privado ENFERMEDAD RENAL, FAMILIAR, DIABETES.

|Ant. Personales:

daO By
Haga =doble-clic> para Consultar Antecedentes/Habitos
f B
I o Pratocolos S
IDESPISTAIES FTA<40 ACT. FISICA ADULTOS
caRDiovAsCULAR PROG. CARDIOVASCULAR CRBADO PEE RESGO MONITOR GLUCOSA(IDS)
RPE PROTOCOLO GRIPE —_— ==
[PROGRAIA HUJER EMBARAZO MUJER SANA E(e‘;“_‘ﬂ’ TN
I SEGUMENT 5 S
fsars <o 2 SEGUNENTS cOVD SRt )
[ Hoja de Medicacién
Haga <doble-dlic= para Abrir Ia Hoja de Medicacion
Rev. 0. ]

(] valoracién Subjetiva

Es mas pesada que una vaca en brazos.!+63

M Hoja de Tratamiento No Farmacolégico

18/03/2021 Dieta DIETA BAJA EN SODIO
18/03/2021 Ejercicio Caminar

Haga <doble-click> para abrir ventana de tratamicntos no farmacolégicos

Archivo Hoja MEAP Mativo de Visita Exploracién Diagnésticos Plan de Aduacién Complementos Escritorio Favoritos Usuario Avuda

G ER S BI§ 0 ve

q Mﬁ FR. Vauna TAO anmc

g

EIr Y O M e us

B seleczion deProtocslo X

El pac ol inclusion de . Puede filtrar, si lo desea, por ‘Pacierte’ y 'Categoria”
Haga <dlic con boton derecho> para Incluir o Excluir al Paciente de un Protocolo
Haga <coble-clic> sobre un Protocolo para Ejecutar los Items Pendientes.

Pratocolo de Salud Fecha Exclusion  Excluido ot or Incluido tiv o Complete  Hoy Pendientes
IANTICONCEPCION EN LA ADOLESCENCIA [m] [} |5} 0
[EVALUACION (FMT) [ O o 0
IPROGRAMA DE EMBARAZO "DE LA HUJER SANA" 5| 19/10/2014 “ O a5 o5
PROGRANA DE VISITA PUERSERAL (NUEVD) O o O o 0
PROGRANA EMBARAZO (NUEVO) O 5] O o o
PROTOCDLO (MVMT) o o O o 0
PROTOCDLO SALUD INFANTIL (NUEVO) [mi [ O o 0
GRIPE
[PROTOCOLO GRIPE [m) 06/10/2015 [4  concicion PROTOCOLO O o °
(GESTION PACIENTE CROVICO
INICIO CRONICO 08/02/2019 [ ITEM_CIERRE O O o 0
INCIO CRONIED 14/01/2020 @ e crere O O o o
INICIO CRONICO 5] O O o 0
5#RS Cov-2
[ENCUESTA CASOS CCNFIRMADOS ZOVIDIS 3071212021 [ CRTERIO MEDICO [m] O o 0
[ENCUESTA CASOS CCNFIRMADOS COVIDIS | O O o 0
[PROTOCOLO DE COVID PERSISTENTE o ] O o 0
ISEGUIMENTO-COVID-19 5] 30/12/2021 7] 0 = 2%
ISEGUIMEENTO-COVID-19 30/12/2021 [7  CRTERIOMEDICO 5] O o 0
Iscspecha COVID1S O 30/12/2021 [ crTeRIO MEDICO s 7
IScspecha COVID1S 30/12/2021 [#  CcRTERIO MEDICO 5] O o 0
oTRos
|ALTA HOSPITALARIA [m] i O o
08/02/2015 [7  CRTERIOMEDICO 5] O o
06/04/2017 [¥  CRTERIO MEDICO i O o
o o O o
INMOVILIZADOS 08/02/2019 [4  CRITERIO MEDICO [m) O o
INMOVILIZADO3 5] 23/02/2021 @ INMovILIZADO o »
lobonToLOGIA 20/10/2022 [7  CONDICIONES DEL PROTOCCLO 5] O o
lovonToLosIA u] 20/10/2022 [@  concicrones peLPROTOCOLO [ 4
PROTOCDLO HERIDAS 22/022022 [/ PROTOCOLO DESCATA.OGADO 5] O o
PROTOCOLO HERIDAS 08/02/2022 [4  PROTOCOLO DESCATA.OGACQ o O o
IPROTOCDLO HERIDAS 08/02/2022 [Z  PROTOCOLO DESCATA.OGACO 5] g o
[PROTOCDLO HERIDAS 08/02/2022 [7  PROTOCOLO DESCATA.OGACO 5] g o
O 29/03/2020 v 0 =
[proTOCOLO HERIDAS 0 13/10/2015 o} O =
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Anexo VIII: Criterios de derivacion a Trabajo Socia |

1.1. Los producidos por la enfermedad.

lelcu!tac_ies 1.2. Los déficits anteriores a esta.
Economicas
1.3. Sin ingresos.
1.4. Exceso de gastos.
E;%%I;rlla%re tacion 2.1 Orientacion, Desempleo, incapacidad, Temporal del paciente/de la familia.
os S S Incapacidad permanente: parcial, absoluta, total o gran invalidez del paciente.

Problemas Legales

3.1. Incapacitaciones Judiciales.
3.2. Procesos de Tutela.

3.3. Testamentos

3.4. Ordenes de Alejamiento.

3.5. Inmigracion.situacion Irregulares.

Dificultades
relacionadas con la
situacién Familiar y
Convivencia

4.1. Riesgo de claudicacién familiar.
4.2. Sobrecarga del cuidador principal.
4.3. Problemas relacionados con Acontecimientos Vitales estresantes.

4.4. Insuficiencia o Nula Red de Apoyo Familiar y Social.

Situacion de
Exclusion Social

5.1. Aislamiento social.
5.2. Situacion de Calle.

5.3. Mendicidad.

Dificultades
relacionadas con los
Cuidados de Salud
Propios o a Terceros

6.1. Problemas Cronicos de salud mental.
6.2. Adicciones.

6.3. Patologia Dual

6.4. Discapacidad.

6.5. Dependencia.

6.6. Carencia de Corbertura Sanitaria.

6.7. Problemas con el manejo de la enfermedad.

Sospecha de Maltrato, Vi

olencia o Maltrato Evidente

Dificultades en
Relacion a la Vivienda

8.1. Insalubridad.

8.2. Falta de Vivienda.

8.3. Deficientes Condiciones de Habitabilidad.
8.4. Falta de equipamiento basico (Luz, Agua...)

8.5. Barreras Arquitectonicas
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9.1. Servicio de Ayuda a Domicilio.

9.2. Reintegro de gastos de Material Ortoprotésico.
9.3. Préstamo o Alquiler de Camas, Sillas de Ruedas.
9.4. Recurso Residencial.

9.5. Teleasistencia.

9.6. Otros

13.1. Precariedad econdmica para Entierro/Incineracion.

13.2. Falta de familia que se haga cargo.
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“Acompanar significa honrar el espiritu, no sélo centrarse en el intelecto.
Acompanar significa caminar a su lado, no dirigir sus pasos.

Acompanfar significa descubrir el regalo del silencio, no llenar cada

momento dificil con palabras.
Acompanar significa escuchar con el corazon, no analizar con el cerebro.

Acompanar significa estar presente ante el dolor del otro, no robarle su

dolor.”

D. Wolfelt
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Talavera de la Reina

Este documento ha sido aprobado por el Grupo de Trabajo para el Desarrollo del Proceso
Asistencial Integrado Cuidados Paliativos de la GAl de Talavera de la Reina, el dia 16 de Febrero de

2023.
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