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Presentacion

esde hace mas de una década, el Sistema Sanitario Publico de Andalucia (SSPA)

tiene puesto en marcha un plan para la gestién del conjunto de actos que permiten
establecer mecanismos que nos lleven a desarrollar acciones motivadas, la Gestion por
Procesos.

El Proceso Asistencial Integrado (PAI) se ha reafirmado como una herramienta de me-
jora continua y ordenado los diferentes flujos de trabajo, integrando el conocimiento
actualizado y mejorando los resultados en salud, gracias todo ello a la implicaciéon de los
profesionales y a su capacidad para introducir la idea de mejora continua en la calidad
de sus procesos.

En estos afios, se ha tratado de depurar la descripcion del PAI, incorporando en las
actividades, las caracteristicas de calidad relacionadas con las estrategias y derechos
consolidados en el Sistema Sanitario Publico de Andalucia, la efectividad clinica, la se-
guridad del paciente, la informacion, el uso adecuado de medicamentos, la metodologia
enfermera basada en NOC (Nursing Outcomes Classification), intentando disminuir la
variabilidad no explicada de las actuaciones en salud.

Cada una de las publicaciones que se presentan, nuevas o revisadas, surgen de la prio-
rizacion, en base al anadlisis de como se realizan las cosas, la revision del conocimiento
disponible a partir de una busqueda estructurada y sistematica y creando una propues-
ta razonable y coherente, que recoja las recomendaciones clave, para mejorar los resul-
tados en salud.

Mi agradecimiento a todos los profesionales, porque contribuyen a la excelencia me-
diante una atencién sanitaria de calidad.

Isaac Tunez Fiflana
Secretario General de Investigacion,
Desarrollo e Innovacion en Salud
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Recomendaciones clave

Estas recomendaciones clave responden a las caracteristicas de calidad que, segun el
grupo elaborador, aportan mas valor al resultado final.

Recomendaciones Grado
Se recomienda que la identificacion de la persona con necesidad de cuidados palia-
tivos sea realizada por el o la profesional médico/a responsable que conozca bien AG

ala persona y su evolucion.

Se utilizara una pregunta clave, expresada como: “éLe sorprenderia que este nifio,
esta nifia, adolescente o persona adulta muriese como consecuencia de su enferme-
dad o problema en los proximos dias, meses o afo?”

Se informara a la persona sobre su enfermedad y prondstico, considerando sus va-
lores, preferencias, necesidades y expectativas y teniendo en cuenta las caracte-
risticas individuales, culturales, religiosas y espirituales.

Se registrara en la historia clinica de |a persona, tras la identificacion, con la fecha
y profesional que la realiza mediante el icono correspondiente en Diraya y el codigo
CIE (CIE-9: V66.7 y CIE-10: Z51.5)

Se recomienda que la valoracion de la unidad paciente-familia, sea dindmica y
multidisciplinar, priorizando aquellas necesidades que requieran una respuesta
mads inmediata y completando la valoracién multidimensional, en un plazo maxi-
mo de 15 dias, pudiendo utilizar escalas como herramientas de apoyo.

Ante la sospecha de que una persona esté entrando en situacion de tltimos dias, se
recabara informacion sobre las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espiri-
tuales, signos y sintomas clinicos actuales, contexto clinico, incluido los diagndsticos
subyacentes y los objetivos y deseos de la persona acerca de la atencién futura.

Se reevaluaran diariamente las necesidades globales tanto de la persona como
de su familia, en la situacion de ultimos dias, debido a los cambios constantes en
esta fase.

En la persona adulta, tras completar la valoracion multidimensional es preciso
identificar los elementos de complejidad mediante la herramienta IDC-Pal y ges-
tionar la intervencion de los recursos avanzados:

* No compleja: No hay elementos de complejidad presentes, por lo que no re-
quiere la intervencion de los recursos avanzados/especificos de CP.

» Compleja: Hay al menos un elemento de complejidad presente, por lo que pue-
de 0 no requerir la intervencion de los recursos avanzados/especificos, quedan-
do esta decision a criterio del médico responsable.

* Altamente compleja: Hay al menos un elemento de alta complejidad presente y
requiere la intervencion de los recursos avanzados/especificos de CP.

AG 6,10,16,19, 29, 49, 53

Recomendacion BC°
Recomendacion 2A
NCCN’

Recomendacion BC°
AG

AG

Recomendacion
NICE®

Recomendacion BC"°

AGIO5
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Recomendaciones

Grado

Ser nifio 0 adolescente, es un elemento de alta complejidad (AC) segun la IDC-Pal.

Sin embargo, se recomienda identificar las diferentes condiciones personales, fami-

liares, sociales y de la atencién sanitaria con el objetivo de ordenar la intervencion

de los recursos avanzados pediatricos (Anexo 3).

+ Condiciones que pueden requerir la intervencion del ESCPP a criterio del ESCP:
Se puede 0 no requerir la intervencion de los recursos avanzados pedidtricos,
quedando esta decision a criterio del médico responsable.

+ Condiciones que requieren siempre la intervencion del ESCPP.

Tras la valoracion multidimensional y la identificacion de la complejidad, se debe
elaborar un Plan de atencién individualizado que es el conjunto de actuaciones
que se establecen para la unidad paciente-familia con el fin de dar respuesta a las
necesidades detectadas.

Se recomienda que en el momento de la identificacion de la persona en situacion
terminal se valore la realizacion de Planificacion Anticipada de Decisiones (PAD),
sino la tiene ya realizada.

La informacion recogida debe ser revisada periédicamente.

La persona y/o su familia debe disponer, en el domicilio, de un documento escrito

con los siguientes datos:

+ Diagndsticos, situacion y problemas actuales.

* Grado de conocimiento y deseos de la persona sobre su situacién actual.

 Tratamiento actual y Plan de cuidados.

» Recomendaciones e indicaciones a la familia de la forma de actuar ante situacio-
nes de descompensacion o crisis de necesidad.

* Cualquier situacion relevante en el entorno socio-familiar que pueda repercutir
en la atencion a la persona.

+ Teléfonos de contacto del equipo profesional de referencia y de Salud Responde.

Ante la indicacion de una sedacion paliativa serd necesario:

* Informar a la persona de nuestro proposito y contar con su consentimiento ver-
bal explicito.

* Encaso de incapacidad de hecho, se consultara la PAD o el Registro de Voluntad
Vital Anticipada (VVA) y se pedird consentimiento por el siguiente orden: a la
persona designada en la VVA, a la persona que acttie como representante legal,
al cdnyuge o persona vinculada por analoga relacion de afectividad, y familiares
mas proximos.

* Dejar constancia en la historia clinica de los sintomas refractarios que han moti-
vado la sedacion asi como de los tratamientos instaurados.

Se elaborara un plan de apoyo al duelo con padres o personas cuidadoras en el

que se abordaran las siguientes opciones:

* Dar la posibilidad de hablar con los y las profesionales que atienden a nifios o
jovenes.

+ Comentar recuerdos y eventos.

* Aclarar cualquier inquietud o pregunta que pueda quedar pendiente.

+ Realizar visitas domiciliarias a los cuidadores.

+ Ofertar la participacion en grupos de apoyo al duelo.
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Recomendaciones

Grado

Se recomienda |a activacion de la plataforma de telecontinuidad en cuidados pa-

liativos (PTCP) para garantizar la continuidad asistencial de la persona en situa- AG
cion terminal en su domicilio o al alta hospitalaria.
Recomendaciones de no hacer Grado
Informar a un paciente sin conocer previamente sus deseos o preferencias al res- AG
pecto.
Suspender el tratamiento farmacoldgico que permite el confort del paciente, en la | Recomendacicn 2A.
situacion de ultimos dias. NCCN’
Llevar a cabo los procedimientos diagnésticos, pruebas complementarias o Re/i/%nE%ngz%on
las intervenciones, que conlleven una situacion de obstinacion terapéutica o T

. . L ; Recomendacion2A.
que sea poco probable que modifiquen el tratamiento en los ultimos dias. NCCN’
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Introduccion

La atencidn sanitaria a pacientes en situacion terminal y sus familiares adquiere cada
vez una mayor importancia, para el sistema sanitario y para la sociedad en su con-
junto, por el progresivo envejecimiento de la poblacion y el incremento de la expec-
tativa de vida. También se esta produciendo una mayor incidencia de cancer y otras
enfermedades que pueden ser causa de mortalidad en la edad adulta, la infancia y la
adolescencia. A esto se suman importantes avances cientifico-técnicos, que generan
una mayor capacidad de mantenimiento artificial de la vida con los problemas ético-cli-
nicos que se producen en este tipo de situaciones'.

Es conocido que la situacion del final de la vida conlleva un gran impacto emocional,
tanto en la persona como en su familia. Esto requiere, por su complejidad, una mayor
competencia en los profesionales para dar respuesta a las multiples necesidades que se
generan’.

El Comité del Parlamento Europeo sobre Medio Ambiente, Salud Publica y Seguridad
Alimentaria desarrolld un documento sobre los cuidados paliativos pediatricos en Euro-
pa. En éste se destaca que la mayoria de las familias quieren cuidados domiciliarios, y
que deberia ser el modelo a seguir, aunque reconoce que no es una tarea facil y que es
esencial la organizacion de redes especificas donde trabajen equipos interdisciplinares
pedidtricos expertos en estrecha colaboracion con otras redes locales de atencion®.

Siguiendo estas recomendaciones, un objetivo del equipo de trabajo, que ha actualiza-
do el Proceso Asistencial Cuidados Paliativos” ha sido de revisar e incorporar a partir
de una busqueda actualizada de la literatura, recomendaciones de buenas practicas
centradas en la infancia y adolescencia, ademas de las personas adultas, que ya estaban
recogidas en el PAl anterior.

Estas recomendaciones basadas en el conocimiento disponible tratan de disminuir la
variabilidad de la practica clinica y conseguir mejorar la calidad de vida de la persona
y la de su familia en el trayecto final de la vida, mediante un abordaje integral, conti-
nuado y compartido entre los diferentes recursos sanitarios, potenciando la atencion en
el domicilio, si asi es su deseo, evitando la desigualdad entre el medio urbano y rural,
respetando su autonomia y fomentando el desarrollo de la planificacion anticipada de
decisiones, con el objetivo de conocer las preferencias y deseos sobre como deben rea-
lizarse los cuidados.
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De igual forma, pretende garantizar la intimidad, la confidencialidad, el derecho a recibir
o0 no informacién en funcidon de sus deseos vy el respeto a la negativa de tratamiento,
debiéndose continuar con otras alternativas de los cuidados hasta el final de su vida
y haciendo efectivos los derechos de los pacientes y deberes de los profesionales ex-
presados en la ley 2/2010 de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el
Proceso de la Muerte.

En este Proceso Asistencial Integrado (PAIl) se consolida el modelo de atencion inte-
gral, compartida y continuada tanto del adulto como en la infancia y adolescencia. Se
incorpora una correcta identificacion y valoracion de las personas con necesidades de
cuidados paliativos. Se incluye la herramienta de diagndstico de la complejidad en per-
sonas adultas (IDC-Pal) y los elementos de complejidad en el nifio o nifla y adolescente,
en orden a contribuir a una eficiente gestion de los recursos implicados en la atencion
en el final de la vida. También incorpora a los recursos la Plataforma de Telecontinuidad
de CP para facilitar la continuidad asistencial.

En la atencion en cuidados paliativos se precisa un enfoque integral u holistico, dada la
especial situacion que atraviesa la persona, extremadamente vulnerable y su familia. La
calidad de nuestra practica profesional dependerd, 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 relacion asistencial® y de la dotacidn 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, previniendo ademas el duelo
complicado.
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Aspectos metodoloégicos:

Se realizaron cuatro busquedas sistematicas en la literatura cientifica orientada a loca-
lizar guias de practica clinica (GPC). En primer lugar, se realizé una busqueda inicial, en
abril de 2017, para identificar intervenciones relacionadas con el manejo de la persona
susceptible de recibir cuidados paliativos. La estrategia de busqueda fue estructurada
segun el formato PICO (Poblacion, Intervencion, Comparacion y Resultados) y disefio
de los estudios a incluir:

Pacientes, en edad adulta, infantil, y adolescente, candidatos a
cuidados paliativos, sea cual sea el origen de los mismos (sin limi-
tar a Oncologia), seguin recoge el PAl de Cuidados Paliativos de la
Consejeria de Salud y Familias de la Junta de Andalucia.

Organizacion de los cuidados paliativos administrados por los dis-
tintos niveles asistenciales.

Cualquier comparador.

Cualquier resultado en salud o econémico.

Guias de Practica Clinica.

Las bases de datos utilizadas para la obtencion de guias y documentos de forma sensi-
ble fueron las siguientes: National Guideline Clearinghouse (NGC), CMA Infobase Clini-
cal Practice Guidelines, Alberta - Toward Optimized Practice , British Columbia - Guide-
lines and Protocol Advisory Committee (GPAC), Guideline Advisory Committee (GAC)
(Ontario), Registered Nurses’ Association of Ontario - Nursing Best Practice Guidelines,
Australia - Clinical Practice Guidelines Portal, New Zealand - Guidelines Group (NZGG),
Singapore - Ministry of Health Singapore Practice Guidelines, UK- National Institute for
Health and Care Excellence (NICE Guidance), UK- Clinical Knowledge Summaries, UK-
Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN), UK- Guidelines and Audit Imple-
mentation Network, UK- eGuidelines: Handbook summarising UK and European clinical
guidelines for primary and shared care, US- Preventive Services Task Force (USPSTF),
US- Clinical Practice Guidelines at University of California, GuiaSalud, Google Schoolar.

Las bases de datos utilizadas para la obtencion de guias y documentos de forma espe-
cifica fueron: MEDLINE (a través de OVID), EMBASE, Web of knowledge (WOS).

Esta busqueda se limité posteriormente por disefio (guias de practica clinica), idioma
(inglés o espafol) y aio de publicacion, en el caso de las bases de datos utilizadas para
la obtencién de documentos de forma sensible (los ultimos 5 afos). Dos revisores de
forma independiente valoraron la calidad de cada una de las guias localizadas en base
a la herramienta AGREE II.
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Se identificaron 130 referencias y se seleccionaron 5 guias de practica clinica® ” & % 1°
gue cumplieron los criterios de inclusién, cuatro®” % '° que abordan el manejo de los cui-
dados paliativos en adultos y otra que aborda el manejo en poblacidn pediatrica®. Ade-
mas, se localizaron tres guias mas, una especifica sobre la clasificacion de pacientes con
necesidad de cuidados paliativos' y dos'” " sobre herramientas y cuestionarios Utiles en
el manejo de pacientes en cuidados paliativos que seran analizadas en los documentos
correspondientes.

Las siguientes guias de practica clinica, de acuerdo con la herramienta AGREE I, son
recomendables® ? o recomendables con modificaciones® " '°:

ADULTOS
Guia ’
T 91,7% 77.8% 89,6% 94,4% 89,6% 95,8% 89,81% Si
Guia 72,35%
6 72,2% 75,0% 79,2% 80,6% 60,4% 66,7% Si, con mo-
ASCO R
dificaciones
Guia 74,05%
- 83,3% 66,7% 70,8% 94,4% 45,8% 83,3% Si, con mo-
NCCN o
dificaciones
Gula 74,55%
BC10 88,9% 66,7% 66,7% 83,3% 50,0% 91,7% Si, con mo-
dificaciones
INFANCIA'Y ADOLESCENCIA
{ 0,
Efc'aEg 91,7% 91,7% 91,7% 91,7% 85,4% 875% 89’;,5"

En la elaboracién de las recomendaciones del PAI, se han utilizado los sistemas de gra-
dacion especificos de las guias de practica clinica seleccionadas. Adicionalmente, las
siglas AG (acuerdo de grupo) se corresponden con las recomendaciones propuestas por
el grupo elaborador del PAI, en ausencia de recomendaciones graduadas en las guias de
practica clinica utilizadas.

SISTEMA DE GRADACION DE RECOMENDACIONES
Metodologia GRADE

Fuerte, moderada y débil

Categoria 1, 2A, 2By 3

Niveles de evidencia propuestos por el Oxford Centre for Evidence - Based Medicine (CEBM)
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Tras esta busqueda general, se realizaron dos busquedas para identificar a pacientes
en situacion de enfermedad crénica avanzada y necesidad de atencion paliativa, una
para pacientes pediatricos y otra para pacientes adultos. El objetivo era identificar do-
cumentos o herramientas validadas. Se llevd a cabo una busqueda sistematica de la
literatura, hasta mayo de 2017 en la infancia y hasta agosto de 2017 en la edad adulta,
mediante la utilizacion del formato PICO:

Pacientes (en edad infantil, adolescente y adulta) candidatos a
cuidados paliativos, independientemente de la causa de los mis-
mos (sin limitar a Oncologia).

Instrumento para la identificacion de personas en situacion de
enfermedad crénica avanzada y necesidad de atencidn paliativa.

Cualquier comparador.

Cualquier resultado en salud o econémico.

Cualquier disefio de estudio a excepcion de casos clinicos, cartas
al editor o estudios in vitro.

Con las mismas bases de datos bibliograficas consultadas para la obtencidon de guias y
documentos de forma especifica, se obtuvieron los siguientes resultados:

En la infancia y adolescencia, tras la busqueda descrita, se identificaron 608 refe-
rencias de entre las que se seleccionaron 12 a texto completo. Finalmente cinco estu-
dios'* > 11718 cumplieron los criterios de inclusion.

- Tres estudios'® " ® que proponen herramientas/criterios que pueden ser de utilidad

para identificar a pacientes pediatricos en situacion de enfermedad crénica avanza-
day necesidad de atencidn paliativa. Dos'® '® han sido validadas en constructo pero
no en contenido. No se ha localizado ninguna herramienta util en nuestro medio.

- También se ha identificado una revision sistemdtica que recopila las herramientas
que han sido desarrolladas para profesionales del ambito oncoldgico, utilizadas tan-
to en poblaciones adultas como pediatricas, y que puede ser util como documento
de consulta”.

En la edad adulta se identificaron 633 referencias, Finalmente doce'? 20 2! 22 2% 24,25

26.27,28.29.50 grticulos cumplieron los criterios de inclusion. No se han localizado he-
rramientas validadas en nuestro entorno que identifiquen la poblaciéon adulta con
enfermedad crénica avanzada y necesidad de atencion paliativa en nuestro medio.

- Seis estudios'? 2% 2" 242628 fyeron elaborados con el objetivo de desarrollar y validar
herramientas para la identificacion temprana de adultos que podrian beneficiarse
de cuidados paliativos en el ambito hospitalario.
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- Dos estudios’” *? se centraron en el uso de herramientas de identificacion de adul-
tos con necesidades de cuidados paliativos en el ambito de la atencion primaria.

- Dos estudios”® °° analizaron el empleo de herramientas de identificacién temprana
de adultos, que podrian beneficiarse de cuidados paliativos sin circunscribirse a
ningun area asistencial concreta.

- Ademas, se localizé un estudio cualitativo’’, desarrollado con el objetivo de explo-
rar como los médicos generales identifican la necesidad de cuidados paliativos en
las personas, y que se facilita como informacion adicional.

Por ultimo, se realizaron otras busquedas dirigidas a una intervencidon concreta para
identificar documentos o herramientas validadas en los que se aborden los criterios
para valorar la complejidad de pacientes pediatricos en situacion de enfermedad croni-
ca avanzada, candidatos a cuidados paliativos. Se llevd a cabo una revision sistematica
de la literatura hasta junio de 2017. Se utilizd el formato PICO:

Pacientes pediatricos candidatos a cuidados paliativos, indepen-
dientemente de la causa de los mismos (sin limitar a Oncologia).

Criterios de complejidad en situacion de enfermedad crénica
avanzada y necesidad de atencion paliativa.

Cualquier comparador.

Cualquier resultado en salud o0 econémico.

Cualquier disefio de estudio a excepcién de casos clinicos, cartas
al editor o estudios in vitro.

Se utilizaron las mismas bases de datos bibliograficas que en la consulta previa para
la obtencion de guias y documentos de forma especifica. Tras la busqueda descrita se
identificaron 302 referencias de las que finalmente se seleccionaron a texto completo
siete estudios’" ** %% 54 %> 6.5/ No se localizaron criterios de complejidad o herramien-
tas validadas que puedan identificar los criterios de complejidad en poblaciéon pedia-
trica con enfermedad crdénica avanzada y necesidad de atencidn paliativa en nuestro
medio. No obstante, se encontraron herramientas/criterios que puedan ser de utilidad
en el abordaje inicial para la valoracion de la complejidad o el riesgo de mortalidad en
pacientes pediatricos con necesidad de cuidados paliativos®> > 54 > %/,

Ademas se localizaron dos revisiones como informacion adicional®" *°.
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Definicion

Definicion funcional:

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

Limite de entrada:

Paciente de cualquier edad en situacidon terminal, entendida ésta como la generada
por una o mas enfermedades oncoldgicas y/o no oncoldgicas, de presentacion crénica,
con un prondstico de vida limitado, o de presentacion aguda, con evolucidn térpida e
irreversible hacia la muerte.

La situacion terminal conlleva una evolucion fluctuante, frecuentes crisis de necesi-
dades y alta demanda de atencidn, y suele acarrear un gran impacto emocional en la
persona y su familia.
Limite final:

* Tras la correcta identificacion no se confirma la situacion terminal.

* La atencidn al duelo.

Limites marginales:
* Los cuidados paliativos en el neonato®.

* La atencidn al duelo complicado.

“Por las peculiaridades especificas que conlleva la atencion paliativa del neonato, se abordara en un docu-
mento adicional.
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Descripcion general_,

L a descripcion general del PAI se ha realizado siguiendo el recorrido de la persona
representando graficamente: los profesionales que desarrollan la actividad (QUIEN),
el dmbito de actuacién (DONDE), la actividad o el servicio que se realiza (QUE), sus
caracteristicas de calidad (COMO), y la secuencia Idgica de su realizacién (CUANDO),
reflejdndose en la Hoja de Ruta del Paciente.

DESCRIPCION GENERAL DEL PAI: RECORRIDO DEL PACIENTE

QUIEN? Paciente de cuaquier edad en situacion terminal, entendida ésta como [a generada por una o mas enfermedades cranicas con un prondstico de vida limietado o de

presentacidn aguda con evolucintorpida e ieversble hacia a muerte. La stuacinterminal conlleva una evolucion fluctuante, frecuentes crsi de necesidades y
alta demanda d atencidn, y que suel acarear un gran impacto emocional en el pacientey su el

— no —» [ Salida
s cowTES

Recepcion del
paciente

ATENCION PRIMARIA/
ATENCION HOSPITALARA

No complejo - Informacién y toma de decisiones
Complejo : - Enfermedad actual y prondstico
Altamente - Farmacoldgica
complejo . .
- Psicoemocional
| - Sufrimiento y calidad de vida

- Espiritual

- Social y familiar

- Valores, deseos y preferencias
- Ultimos dias
- Duelo

descripcion general m
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Componentes

Profesionales, actividades, caracteristicas de calidad

El procedimiento seguido para el desarrollo de los componentes del PAI se basa en la
definicion de QUIEN-DONDE-QUE-COMO-CUANDO.

Para las distintas fases que se derivan del recorrido de el/la paciente, se han identificado
los y las profesionales que intervienen, las actividades que deben realizarse, y las prin-
cipales caracteristicas de calidad que han de tener estas actividades.

Se trata, de incorporar solo aquellas caracteristicas que aportan valor, que son “puntos
criticos de buena prdctica”, considerando e integrando los elementos y dimensiones
oportunas de la calidad:

La efectividad clinica:

Las recomendaciones basadas en guias de practica clinica se acompafan del nivel de
evidencia y/o grado de recomendacidn referenciado en dichas guias. Las recomenda-
ciones del grupo de trabajo del PAIl se identifican mediante las siglas (AG) (acuerdo
de grupo), pudiendo ir acompafadas de referencias bibliograficas que las apoyen.
La seguridad:

- Se identifica con el tridngulo @ las buenas practicas de la Estrategia de Seguridad
del Paciente de Andalucia®® “° y/o la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS)*',

- Se identifica, ademas con ﬁ la buena practica relacionada con la higiene de manos.

La informaciéon y toma de decisiones:

- Se identifica con @ tanto el momento como el contenido minimo de informacion
que debe recibir el o la paciente, familia y/o representante legal.

- Se identificaran con &2 las buenas practicas recomendadas en la Estrategia de Bioé-
tica de Andalucia®’, Mapa de Competencias y Buenas Practicas Profesionales en
Bioética*® y otros documentos de la Estrategia de Bioética:

- Uso de formulario de consentimiento informado escrito del Catalogo de Formu-
larios del SSPA*“,

- Proceso de Planificacion Anticipada de Decisiones (PAD)*>.
- Consulta al Registro de Voluntades Vitales Anticipadas (RVA)“®.

El uso adecuado de medicamentos:

Se identifica con los mismos criterios que los especificados en la efectividad clinica.

Las guias de practica clinica que se utilizan como base en la elaboracion de los PAI
no siempre incluyen un analisis de evaluacion econdmica que compare distintas op-
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ciones (coste-efectividad, coste-beneficio o coste-utilidad). Por este motivo, es im-
portante tener en cuenta las recomendaciones actualizadas que existan en el SSPA,
tales como Informes de Posicionamiento Terapéutico, Informes de Evaluacion de la
Agencia de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias de Andalucia, Guia Farmacotera-
péutica del SSPA vy protocolos locales.

¢ Los cuidados de enfermeria:

Se describen principalmente mediante la identificacidon de los resultados a conseguir
(NOC: Nursing Outcomes Classification)*’ y principales intervenciones (NIC: Nursing
Interventions Classification)*, basados en Guias de Practica Clinica (GPC) y en las me-
jores evidencias disponibles.

Las actividades se representan graficamente mediante tablas diferenciadas:

* Tablas de fondo blanco: actividad desarrollada por el o la profesional sin presencia de
la persona que recibe la atencidn sanitaria.

* Tablas de fondo gris: actividad desarrollada con presencia de la persona que recibe
la atencion sanitaria.
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UNIDAD DE ATENCION A LA CIUDADANIA

Actividades | Caracteristicas de calidad

1° 1.1 Se aplicaran medidas para la identificacion inequivoca de la persona mediante
RECEPCION tres codigos de identificacion diferente (nombre y apellidos, fecha de nacimiento y
DE LA NUHSA) en el dmbito de la atencién primaria y consultas hospitalarias @
PERSONA

1.2 Se realizard mediante pulsera con al menos dos cddigos de identificacion diferen-
tes en el dmbito de observacion de Urgencias, Hospital de Dia y hospitalizacion

@)

MEDICO/A DE FAMILIA DE AP, PEDIATRA DE AP/AH, MEDICO/A DE RECURSOS CON-
VENCIONALES DE AH

Actividades | Caracteristicas de calidad

2° 2.1 Se recomienda que la identificacion de la persona con necesidad de cuidados
IDENTIFICACION paliativos sea realizada por el profesional médico/a responsable que conozca
DE LA bien a la persona y su evolucion (AG).
SITUACION

2.2 Si es necesario, ademas de la informacion disponible sobre la persona, se re-
cabaran los datos que se precisen, preferentemente en un momento intercrisis
(AG).

TERMINAL

EN LA INFANCIA'Y LA ADOLESCENCIA

2.3 Se utilizard una PREGUNTA CLAVE, expresada como: éLe sorprenderia que este
nifio, esta nifa, o adolescente muriese como consecuencia de su enfermedad

o problema en los préximos dias, meses o en el préximo afo? (4G)" 1% 2
49, 53

* Si la respuesta es afirmativa (si, si me sorprenderia) saldria del PAI.

* Si la respuesta es negativa (no, no me sorprenderia) se continta con la iden-
tificacion.
2.4 Se recomienda identificar la situacion terminal mediante el ajuste de la situa-

cion clinica a uno de los 4 grupos de la ACT (Association for Children “s Palliative
Care) modificada®® ">

O
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Actividades

Caracteristicas de calidad

29
IDENTIFICACION
DELA
SITUACION
TERMINAL

Situaciones que amenazan la vida, para las cuales el tratamiento curativo
puede ser viable, pero también puede fracasar.

Ejemplos: cancer, fallo orgdnico cardiaco, hepatico, renal, trasplante y ven-
tilacion prolongada.

Situaciones en las que la muerte prematura es inevitable. Pueden incluir lar-
gos periodos de tratamiento intensivo dirigido a prolongar la vida y permitir
una actividad normal.

Ejemplos: fibrosis quistica, distrofia muscular de Duchenne, atrofia muscular
tipo |.

Enfermedades progresivas sin opciones curativas, donde el tratamiento es
paliativo desde el diagndstico y puede durar varios afos.
Ejemplos: Mucopolisacaridosis y otros trastornos metabdlicos graves.

Situaciones irreversibles, no progresivas, con grave discapacidad, que con-
[levan una extrema vulnerabilidad de padecer complicaciones y muerte pre-
matura.

Ejemplos: Paralisis cerebral severa, discapacidades complejas a consecuen-
cia de lesiones cerebrales o de médula espinal.

2.5 Se recomienda utilizar, como herramienta de apoyo para la clasificacion ACT, el
Directorio de enfermedades susceptibles de cuidados paliativos en la infancia y
adolescencia, clasificadas segun la CIE-10 (AG) y disponible en el Anexo |.

2.6 Se recomienda tener en cuenta los cambios en la trayectoria clinica (puntos de
inflexion), que vienen manifestados como (4G)™" ">

* Aceleracion en el empeoramiento clinico.

* Disminucion de los intervalos libres de sintomas.

* Incremento de los ingresos hospitalarios.

* Ausencia de respuesta a la escalada de tratamientos.
* Recaida repetida de su proceso basal.

EN LA PERSONA ADULTA:

2.7 Serealizara la PREGUNTA CLAVE: éLe sorprenderia que la persona muriese en
el proximo afio, meses, semanas o dias? (AG)" ** *

* Si la respuesta es afirmativa (si, si me sorprenderia) saldria del PAI.

* Si es negativa o presenta dudas (no, no me sorprenderia) se continta con la
identificacion.
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Actividades | Caracteristicas de calidad
2° 2.8 Se valorard la severidad y la progresion de la enfermedad y de las necesidades,
IDENTIFICACION teniendo en cuenta la presencia de los siguientes criterios generales (AG)"**>":
SIT?JEAI&?ON * Decision de la persona de recibir o no tratamiento activo especifico.
TERMINAL * Presencia de deterioro fisico progresivo secundario al avance de la enfermedad.

* Hospitalizaciones de repeticion relacionadas con la enfermedad (Mas de 2
ingresos en los 6 tltimos meses) y/o la presencia de delirium durante la hos-
pitalizacion.

* Presencia de multimorbilidad (2 0 mas enfermedades cronicas).

* Disminucion de la respuesta al tratamiento o de la reversibilidad del cuadro
clinico.

* Declive funcional que implique aumento del nivel de dependencia: Disminucion
en indice de Barthel >30%, ECOG >2 o indice de Karnofsky <50.

* Declive nutricional: Albdmina menor de 2,5g/dl. Pérdida de peso del mas del
10%.

* Declive cognitivo: aparicion o empeoramiento de del déficit cognitivo medido
por mini examen cognoscitivo de Lobo.

* Cualquier evento fisico, psicoemocional o sociofamiliar que empeore drastica-
mente la calidad de vida de la persona.

Si existen al menos 2 de los criterios anteriormente descritos se confirma la
identificacion de la situacion terminal y se realizard la valoracion multidimen-
sional de la unidad paciente-familia (ver apartado 3).

2.9 Si existen dudas razonables respecto a los criterios generales valorados, se con-
tinuard la identificacion mediante los criterios especificos o de mal pronéstico
(AG)ZE, 29, 53.

2.9.1 En las enfermedades oncoldgicas (sélo se requiere la presencia de un cri-
terio):

* Diagndstico confirmado de cancer metastasico (Estadio IV). En algunos
casos, ademas del estadio, es necesario tener en cuenta el pronéstico,
los sintomas y las complicaciones propias de la enfermedad y las me-
tastasis.

* Diagndstico confirmado de cancer en Estadio Ill, que presenten escasa
respuesta o contraindicacion de tratamiento especifico, progresion en el
transcurso del tratamiento o afectacion metastasica de drganos vitales.

» Deterioro funcional significativo (Palliative Performance Status PPS
<50%) (Recomendacién BC)'°.

* Sintomas persistentes mal controlados a pesar de optimizar el tratamien-
to especifico.
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Actividades

Caracteristicas de calidad

29
IDENTIFICACION
DELA
SITUACION
TERMINAL

2.9.2 En todas las enfermedades que conllevan un fallo organico:

* Enfermedad cardiaca cronica (Presencia de dos 0 mas de los siguientes
criterios):
- Insuficiencia cardiaca con NYHA III/IV.

- Enfermedad valvular severa o enfermedad coronaria extensa no revas-
cularizable.

- Disnea 0 angina de reposo 0 a minimos esfuerzos.

- Sintomas fisicos o psicoldgicos de dificil manejo a pesar del tratamiento
optimo.

- Fraccion de eyeccion severamente deprimida (<30%) o hipertension
pulmonar severa > 60 mmHg.

- Insuficiencia renal asociada (FG<30 I/min).

- 30 mas ingresos hospitalarios en los 6 ultimos meses (0 1ingreso en
mayores de 75 afios) con sintomas de insuficiencia cardiaca.

- Factores adicionales como hiponatremia, anemia e hipertension arte-
rial.

* Enfermedad pulmonar crénica (Presencia de dos o0 mas de los siguientes
criterios):

- Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones (mMMRC
grado 4-5).
- FEV <30% con sintomas persistentes a pesar de la terapia 6ptima.

- 30 mas ingresos hospitalarios en el ultimo afo debido a exacerbacio-
nes de la EPOC.

- Sintomas fisicos o psicoldgicos de dificil manejo a pesar del tratamiento
optimo.

- Insuficiencia respiratoria que cumple requisitos de oxigenoterapia do-
miciliaria 0 que requiere de ventilacion mecdnica.

- Otros factores asociados: Insuficiencia cardiaca derecha, caquexia, ano-
rexia, tratamiento con esteroides durante 6 semanas en los Ultimos 6
meses, requerimiento de medidas paliativas para el control de disnea.

* Enfermedad renal crénica (Estadio 4 o 5 que incluye deterioro con al
menos la presencia de dos 0 mas de los siguientes criterios):

- Mas de 3 ingresos no planificados al afio.
- Paciente con poca tolerancia a la dialisis.

- Sintomas fisicos o psicoldgicos de dificil manejo a pesar del tratamiento
especifico.

- Pacientes que rechazan la didlisis, no esta indicada o0 no es viable. ”
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Actividades | Caracteristicas de calidad
2° - Pacientes con fallo renal sintomatico que no reciben didlisis (nduseas
IDENTIFICACION y vomitos, prurito, anorexia, declive funcional, sobrecarga de fluidos,
DE LA sindrome hepato-renal).
SITUACION * Enfermedad hepatica cronica:
TERMINAL

- Contraindicacion de trasplante hepatico.

- Cirrosis avanzada estadio Child-Pugh C o con una o mas de las siguien-
tes complicaciones: ascitis refractaria, sindrome hepatorrenal, hemo-
rragia digestiva alta por hipertension portal persistente con fracaso al
tratamiento farmacoldgico y endoscopico y no candidato a TIPS (shunt
transyugular portosistémico intrahepatico), otros factores adversos
anadidos como malnutricion, sepsis o comorbilidades severas.

Enfermedad neuroldgica que curse con deterioro progresivo fisico o
cognitivo a pesar de una terapia dptima, sintomas complejos y de dificil
control y/o disfagia asociada a neumonias por aspiracion, sepsis, disnea
0 insuficiencia respiratoria.

- En el accidente vasculocerebral (AVC):

- En estado vegetativo persistente.

- En la fase cronica, complicaciones repetidas como las previamente
descritas a nivel general, incluyendo infeccién urinaria de vias altas
de repeticion, fiebre recurrente a pesar de antibiéticos, ulceras por
decubito Estadio IlI-IV refractarias 0 demencia con criterios de seve-
ridad post AVC.

- Enfermedad de Parkinson:
- Tratamiento farmacoldgico menos efectivo o aumento de la comple-
jidad del tratamiento.

- Aumento de la dependencia, precisando ayuda para las actividades
basicas de la vida diaria.

- Sintomas complejos y/o dificiles de controlar (disquinesias, proble-
mas en la movilidad y caidas, sintomas psiquidtricos como depre-
sion, ansiedad, alucinaciones, psicosis).

- Enfermedad de la motoneurona:

- Deterioro fisico rapido.

- Primer episodio de neumonia aspirativa.

- Deterioro cognitivo.

- Pérdida de peso.

- Sintomas complejos y complicaciones médicas.

- Capacidad pulmonar vital baja (<70% en espirometria o inicio de
ventilacion no invasiva). Qj
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- Problemas de movilidad y caidas.
- Dificultad en la comunicacion.

- Esclerosis multiple:

- Sintomas complejos y complicaciones médicas.
- Disfagia progresiva y/o malnutricion.

- Dificultad en la comunicacion (disartria, fatiga).
- Deterioro cognitivo iniciando una demencia.

* Demencia:

- Criterios de severidad: incapacidad para vestirse, lavarse o comer sin
asistencia (GDS/FAST 6c¢), aparicion de incontinencia doble (GDS/FAST
6d-e) o incapacidad de hablar o comunicarse con sentido -6 0 menos
palabras inteligibles- (GDS/FAST 7).

- Criterios de progresion: pérdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas
de la vida diaria) en los Ultimos 6 meses, a pesar de intervencion tera-
péutica adecuada (no valorable en situacion hiperaguda por proceso
intercurrente) o aparicion de dificultad para tragar, o negativa a comer,
en pacientes que no recibiran nutricion enteral o parenteral.

- Criterio de uso de recursos: multiples ingresos (> 3 en 12 meses, por
procesos intercurrentes -neumonia aspirativa, pielonefritis, septicemia,
etc.- que condicionen deterioro funcional y/o cognitivo).

* Paciente pluripatoldgico y crénico complejo o personas con necesida-
des complejas de salud con Profund >11°%.

2.10 @ La persona serd informada sobre la identificacion de la situacion terminal,
sobre los aspectos relevantes de su enfermedad y las siguientes actividades que
hay que realizar (valoracién multidimensional individualizada), indicando qué
profesionales se haran responsables de su atencion integral en esta fase de la
enfermedad (AG).

2.11 () La identificacion de la situacion terminal se registrard en la historia clinica de
la persona (Recomendacion BC)", con la fecha y profesional que la realiza me-
diante el icono correspondiente en Diraya y el codigo CIE (CIE-9: V66.7 y CIE-10:
Z51.5) (AG).
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3° 3.1 Se recomienda que la valoracion de la unidad paciente-familia sea dindmica
VALORACION y multidisciplinar, priorizando segun las necesidades de la personay centrada
MULTIDIMENSIONAL en las necesidades que requieran una respuesta mas inmediata, en un plazo
INDIVIDUALIZADA maximo de 15 dias, pudiendo utilizar escalas como herramientas de apoyo

para el profesional o la profesional (AG).

3.2 Se recomienda que la valoracion en la infancia y adolescencia tenga un en-
foque diferenciado debido a las caracteristicas intrinsecas y a sus patologias,
las caracteristicas clinicas, factores de desarrollo fisico, emocional y cognitivo,
implicacion emocional y papel primordial de la familia, impacto social y cues-

tiones éticas y legales™ *" 2.

3.3 @ Se debe valorar la capacidad de la persona para recibir informacion y
toma de decisiones>> *® - *%:

* Para determinar la situacion de incapacidad de hecho por parte del médico
responsable se evaluara:

a) Si tiene dificultades para comprender la informacion que se le suminis-
tra.

b) Si retiene defectuosamente dicha informacion durante el proceso de
toma de decisiones.

¢) Si no utiliza la informacion de forma ldgica durante el proceso de toma
de decisiones.

d) Si falla en la apreciacion de las posibles consecuencias de las diferentes
alternativas.

e) Si no logra tomar finalmente una decision o comunicarla.

* La persona, titular de la informacién, sera informado/a, incluso en caso de
incapacidad, de forma adecuada a su grado de discernimiento, informando
a su representante legal, conyuge, persona vinculada por andloga relacion
de afectividad o miembros de la familia, en la medida en que la persona lo
permita de manera expresa o tacita.

* Se debe respetar el derecho a recibir 0 no informacion. Se preguntara sobre
la persona designada a la que vamos a dar la informacion cuando el pa-
ciente o la paciente no quiera recibirla.

* Los menores deberan recibir la informacién que le permita el ejercicio de
este derecho en un lenguaje comprensible, en formatos accesibles y a(!,
tados a sus circunstancias.
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* Los padres, madres o tutores de los menores seran informados de los mo-
tivos de la atencion y de la gravedad de los procesos y tendrdn derecho al
acompafiamiento del menor durante el maximo tiempo posible.

« Los/las adolescentes a partir de 12 afios, siempre que demuestren la sufi-
ciente madurez, tienen derecho a que su opinidn sea escuchada.

* En menores emancipados 0 mayores de 16 afios no cabe prestar el con-
sentimiento por representacion. No obstante, cuando se trate de un grave
riesgo para la vida o salud del menor, segun el criterio del facultativo, el
consentimiento lo prestara el representante legal del menor una vez oida y
tenida en cuenta la opinion del mismo.

* Se informara a la persona sobre su enfermedad y prondstico, considerando
sus valores, preferencias, necesidades y expectativas, y teniendo en cuenta
las caracteristicas individuales, culturales, religiosas y espirituales (Reco-
mendacién BC)'® (Recomendacién 2A. NCCNY'.

* Se recomienda dejar constancia de los aspectos valorados sobre la informa-
ciony la toma de decisiones en la historia clinica (AG).

3.4 Se recomienda que la persona reciba una valoracion especifica de enferme-
ria que puede realizarse segun el modelo de Necesidades Basicas de Virginia
Henderson™ o a través de los Patrones Funcionales de Salud de Marjory Gor-
don®’.

3.5 Se debe valorar la situacion actual de la enfermedad y su prondstico (AG):

* Confirmar aquellos antecedentes que puedan ser determinantes en la aten-
cion de la persona.

» Completar la informacion sobre la enfermedad actual que no se haya re-
gistrado en la identificacion de la persona, teniendo en cuenta los criterios
especificos de la identificacion.

* Determinar el prondstico de supervivencia en las personas adultas median-
te la valoracion clinica con el apoyo adicional de escalas especificas:

- PaP score®'y PP/ score®.
- Profund, si ademés es pluripatoldgico®.
- SOFA® sj estd hospitalizado.

* Enlainfancia y adolescencia al no existir escalas estandarizadas para deter-
minar el prondstico, se debera tener en cuenta la enfermedad, la experien-
cia clinica y la disponibilidad de tratamiento (AG)*"°" >,

O
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3 3.6 Se realizara la valoracion de sintomas, signos y problemas actuales:
VALORACION o . , )
* Se realizard una valoracion de todos los sintomas por drganos y aparatos
Aol 2 5101 L ue repercutan en la calidad de vida de la persona (AG)
INDIVIDUALIZADA quetep P '

* En la infancia y adolescencia se recomienda el uso de la lista de sintomas
pedidtricos (pediatric symptom checklist -PSC-)* o el cuestionario CHIP-
CE/PRF®.

* Para medir la intensidad de los sintomas mas prevalentes en adultos, se
recomienda la utilizacién de la escala de Edmonton Symptom Assesment
System (ESAS)"'.

* Se recomienda valorar, de manera especifica, el dolor y su impacto: etiolo-
gia, intensidad, tipo de dolor, patrén temporal, respuesta al tratamiento y
pronostico:

- La intensidad del dolor se medird mediante la escala visual analdgica
(EVA). En pacientes con demencia avanzada y también para pacientes
problemas neuroldgicos y patologia oncoldgica, incapaces de comunicar
su dolor, se recomienda la escala PAINAD-SP%®.

- El prondstico del dolor se valorara mediante el sistema del Estadiaje de
Dolor Canceroso de Edmonton revisado rESS®°.

- Se recomienda, al evaluar el dolor en la infancia y adolescencia, utilizar
un enfoque apropiado para la edad, la etapa de desarrollo y la capacidad
de comunicarse (Recomendacion NICE).

- En lactantes o en menores de 5 afios o con afectacion cognitiva, se reco-
mienda la escala FLACC'® y en mayores de 4 afios, sin afectacion neuro-
l6gica, la escala Faces Pain Scale (FPS)"".

- Se recomienda identificar la causa del dolor y valorar si estd o no relacio-
nado con la enfermedad que determina la situacion terminal, especial-
mente en aquellas personas que no se pueden comunicar (Recomenda-
cién NICE).

* Se valorara el estado nutricional-metabdlico, siguiendo las recomendacio-
nes del Proceso de Soporte Nutricién Clinica y Dietética (AG)"%.

* Se recomienda el uso de la Escala de Norton” como herramienta de apoyo
para valorar el riesgo de ulceras por presion, en el dmbito domiciliario y la

Escala de Braden™ en el dmbito hospitalario (A).

O
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3.7 Se realizard una valoracion del area funcional:

* Se recomienda utilizar en la poblacion adulta de manera genérica el indi-
ce de Barthel” para las actividades basicas de la vida diaria, el /ndice de
Lawton y Brody’® para las actividades instrumentales de la vida diaria y el
indice de Karnofsky'’ para los pacientes con patologia oncoldgica.

* De manera especifica en pacientes con necesidades de cuidados paliativos
se recomienda la escala Palliative Performance Scale (PPS)"® y laECOG” en
pacientes con cancer (AG).

* Se recomienda utilizar en las personas menores de 16 afos la escala pedia-
trica de Lansky®°.

» Se realizara una valoracion de la actividad fisica habitual.

3.8 Se realizara una valoracion cognitiva mediante el mini examen cognoscitivo
de Lobo®, ante la sospecha clinica de déficit cognitivo, para conocer su situa-
cion basal (AG).

Para la valoracion evolutiva de la demencia y su estadiaje nos sera de utilidad
la escala de deterioro global de Reisberg con la escala auxiliar Functional As-
sesment Stages (GDS/FAST).

3.9 En la valoracion farmacolégica:

¢ Se recomienda valorar la adecuacion de los medicamentos teniendo en
cuenta que el objetivo es mejorar el control de sintomas vy la calidad perci-
bida por la persona (Recomendacion 2A. NCCNY'.

Se sugiere™ (A) :
- Establecer un listado de sintomas que requieren control farmacoldgico.

- Establecer un listado de medicamentos necesarios y su objetivo tera-
péutico teniendo en cuenta la eficacia, seguridad, conveniencia y coste;
evitando la obstinacion terapéutica.

- Valorar la existencia de duplicidades terapéuticas e interacciones que
potencien los efectos toxicos.

- Garantizar el respeto a las preferencias de la persona en cuanto a la pauta
horaria y la forma de presentacion del farmaco, la via de administracion
adecuada a la situacion de la persona y sus necesidades.

- Valorar la correcta dosificacion en funcién de la edad, el peso, el pronds-
tico y la funcion renal o hepatica.

- Monitorizar la efectividad del tratamiento o la deteccidn precoz de reac-
ciones adversas, especialmente cuando se utilicen analgésicos opioides
ante el riesgo de neurotoxicidad.
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* Se recomienda la retirada o desprescripcion de aquellos farmacos que no
contribuyan a mejorar la calidad de vida de la persona (AG) ().

* Se comprobara la adherencia de los farmacos prescritos para el control
adecuado de sintomas y, en caso de mala adherencia, se identificaran las
causas de la misma (errores de administracion, dificultad en el entendi-
miento de la persona, familia o personas cuidadoras, toxicidad o efectos

secundarios) (A).

3.10 En la valoracion psicoemocional:

* Se valorard la presencia de trastornos del drea afectiva en todas las perso-
nas. Como herramienta de ayuda se puede usar la escala de deteccion de
malestar emocional (DME)®.

» Se valoraran las manifestaciones clinicas del trastorno de adaptacion
(F43.2)**a la situacion de enfermedad terminal.

* Se tendran en cuenta otras reacciones relacionadas con el estrés grave
(F43.8, F43.9)%.

» Se valorardn los sintomas y signos de ansiedad/ depresion segun el PAI
ADS®,

* Se recomienda valorar desde el inicio el trastorno adaptativo con desmora-
lizacion (R45.3) %4 %,

- Pérdida de propdsito o sentido de vida.

- Desesperanza o desespero, pensar en que carece de un futuro que me-
rezca la pena vivirlo.

- Sentimiento de incompetencia.

- Sentimiento de fracaso.

- Desaliento o desanimo.

- Aislamiento.

- Afrontamiento pasivo. Desmotivacion o incapacidad de afrontamiento.
- Renuncia a vivir.

- |deacion autolitica y deseo de adelantar la muerte.

* En la infancia y adolescencia se valorardn la existencia de afectacion psi-
coemocional mediante la deteccion de actitud oposicionista, desafiante,
agresividad, irritabilidad y anhedonia. Se pueden utilizar escalas especifi-
cas como la escala pediatric sympton checklist (PSC)®, el cuestionario de
ansiedad Estado-Rasgo STAICY y la escala de depresidn para nifios (CDS)®.
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3.11 Valoracion de sufrimiento y calidad de vida:

* Se deberd tener en cuenta que la evaluacion del sufrimiento y la calidad de
vida percibidas por la persona conllevan una alta subjetividad y afectan a
areas muy diferentes (AG).

* Se recomienda identificar problemas que puedan ser abordados: expe-
riencia previa y percepcion de la enfermedad, historia personal, relaciones
interpersonales, rol familiar y social asi como los recursos que faciliten su
afrontamiento y permitan su abordaje.

* Se recomienda utilizar alguna herramienta que de manera indirecta permi-
ta la valoracion del sufrimiento como la percepcion del paso del tiempo de
Bayés™ (si se percibe como “lento” es indicativo de un alto nivel de sufri-
miento), el termometro emocional (escala de 0-10, donde 10 es el mayor
nivel posible de sufrimiento), y/o instrumento para la identificacién y alivio
del sufrimiento™.

* Se recomienda valorar la calidad de vida. Ademas de la entrevista clinica,
se disponen de las escalas Palliative Care Outcome Scale (POS)”'y la escala
EORTC QLQ-C30 o QLQ-C15 PAL™.

3.12 Valoracion espiritual:

* Debera evaluarse la dimension espiritual en toda persona que se identifi-
que con necesidades de CP, que estara basada en los valores y las creencias
de cada uno y que pueda facilitar la reflexion de la persona y la posibilidad
de reconciliarse consigo misma, con los demds o con lo trascendente, si asi
lo desea (Recomendacicn BC)™.

* Todos los miembros del equipo sanitario deberan mostrarse atentos y sen-
sibles, y estar preparados para reconocer la angustia espiritual o existen-
cial®.

* Se favorecerd una escucha activa tan prolongada como sea necesaria para
[levar a cabo una adecuada valoracion, comunicacion y relacion de ayuda
para las necesidades espirituales (AG).

* Se exploraran dos niveles en la persona (AG):

- Nivel general: el estado de dnimo y las preocupaciones, el grado de di-
ficultad para afrontarlas, la experiencia de malestar o sufrimiento, los
recursos de ayuda y las expectativas acerca del nivel de ayuda que noso-
tros podemos aportar.

- Nivel especifico: mas explicitamente el mundo espiritual o religioso, los
beneficios potenciales, el deseo de profundizar en todo ello y la necesi-
dad de busqueda de otro interlocutor. ”

m PAI Cuidados Paliativos


https://goo.gl/fsZm9s
https://goo.gl/LKYWzs
https://goo.gl/4k2T9z
https://goo.gl/4k2T9z
https://goo.gl/guoEDD
https://goo.gl/vq6cBe
https://goo.gl/yR9hkn
https://goo.gl/9GmRBj

Actividades

Caracteristicas de calidad

39
VALORACION

MULTIDIMENSIONAL
INDIVIDUALIZADA

* Se puede utilizar para explorar, reflexionar y encontrar una respuesta a las
necesidades espirituales de la persona el cuestionario GES™. Se recomien-
da que sea realizado por profesionales que conozcan el modelo y que ha-
yan establecido una relacion empatica y de confianza con la persona (AG).

* En la infancia y adolescencia se tendran en consideracion la edad y el gra-
do de desarrollo para realizar una valoracion adaptada de las necesidades
espirituales. Se recomienda como ayuda el uso de la £scala de esperanza
de nifios HOPE™.

3.13 Se recomienda la valoracion del area Social y Familiar en los siguientes as-
pectos:

* Valoracion de la dindmica familiar mediante el conocimiento de su estruc-
tura, funcionamiento, expectativas, impacto de la enfermedad, personas
dependientes, necesidades familiares, riesgo de claudicacion familiar, ca-
pacidades, factores protectores y aspectos legales (AG).

* Las escalas de apoyo para la valoracién familiar son el Apgar familiar®® para
valorar la funcionalidad y la version espafiola del Pedlatric Inventory for
Parents (PIP)”’ para valorar las dificultades emocionales, de comunica-
cion, de cuidados o en el rol familiar de los padres.

* Se recomienda valorar el entorno social a través de las actividades sociales,
entorno, recursos (red y capital social), activos comunitarios asi como la
situacion escolar y laboral, la vivienda y la situacion econdmica.

* La valoracion social debe realizarse de forma continua. Se puede recurrir a
las siguientes escalas como ayuda: Apoyo social funcional de Duke-UNC™,
(MOS) de apoyo social’’ y la Escala de evaluacion de reajuste social de Hol-
mes y Rahe'™’. Para el cribado de situacion de riesgo social, se realizara la
Escala sociofamiliar de Gijon (puntuacion superior a 10)'”'.

* Se identificara en la historia clinica a las personas referentes para el cuida-
do: las personas cuidadoras de manera formal o informal, la carencia de las
mismas, la competencia para el cuidado vy si la persona esta institucionali-

zada (Recomendacion BO)™ ().

* Se detectaran las situaciones de claudicacion, activando los dispositivos
para posibilitar el respiro familiar. Para valorar el grado de sobrecarga de
los cuidadores se podra utilizar la escala de Zarit ' o el indice de esfuer-
70 del cuidador'™. Para valorar la deteccién del malestar emocional de los

cuidadores principales de las personas con enfermedad avanzada o al final

de la vida se recomienda la escala DME-C'*".

* Una vez realizada la valoracion, se establecerd un diagndstico de la situa-
cién social que quedara reflejado en la historia clinica de la persona (AG).
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Actividades Caracteristicas de calidad
3° 3.14 Valoracion de valores, deseos y preferencias de los pacientes y las pacien-
VALORACION tes ();
MULTIDIMENSIONAL . o . : :
INDIVIDUALIZADA @ Se debe verificar que la persona esta correctamente informada previo a

considerar sus preferencias.

* [dentificar aquellas situaciones en las que sea especialmente relevante las
preferencias de las personas y precisen diferentes recursos en la prestacion
de servicios (Recomendacion moderada. ASCO)®. Las més frecuentes son:

- Eleccion del profesional o la profesional para la atencion sanitaria y/o
persona de confianza para la aclaracién de objetivos y toma de decisio-
nes.

- Coordinacion con otros profesionales para tratamientos especificos o ex-
ploraciones invasivas.

- Manejo del estado funcional con medidas de soporte (colocacion de son-
da de alimentacidn, ventilacion mecdnica invasiva y no invasiva, etc...).

- Apoyo en las necesidades de afrontamiento (acompafiamiento, aplica-
cion de sedacion paliativa, toma de decisiones sobre lugar del falleci-
miento y donacion de drganos, etc...).

- Recursos sanitarios: atencion en domicilio, ingreso hospitalario o en uni-
dades especiales como la Unidad de Cuidados Intensivos.

- Recursos sociales, como puede ser la institucionalizacion.
3.15 En la valoracion de la situacion de ultimos dias o agonia:

* Se deberd identificar los cambios en los signos y sintomas en la persona
que pueden sugerir que esté entrando en la situacion de ultimos dias (4AG)

* Se realizard una valoracion del prondstico de la situacion de ultimos dias
mediante los criterios de Menten'” (1-3 signos: fase preagdnica; entre 4y
8 signos: fase agonica).

- Nariz fria o palida.
- Extremidades frias.
- Livideces.
- Labios cianaticos.
- Estertores de agonia.
- Pausas de apnea (> 15 segundos/ minuto).
- Anuria (<300 cc/24 h).
- Somnolencia (>15 h suefio/24 h).
* En el caso de nifos o nifias y adolescentes, se deberan tener en cuenta los

signos mas comunes en las ultimas horas o dias de vida y monitorizarlos
de forma no invasiva en la medida de lo posible (Recomendacion NICE)®:

m PAI Cuidados Paliativos


https://goo.gl/N46m7M
https://goo.gl/VYaFMY
https://goo.gl/wEnPNJ

Actividades

Caracteristicas de calidad

39
VALORACION

MULTIDIMENSIONAL
INDIVIDUALIZADA

- Un cambio en el patron de respiracion.

- Perfusion periférica alterada, incluida inestabilidad en la temperatura.
- Pérdida de interés o capacidad para la ingesta.

- Disminucion de la diuresis.

- Un nivel de conciencia alterado.

- Convulsiones intratables a pesar de un 6ptimo tratamiento.

- Intensa debilidad de nuevo inicio.

- Aumento del dolor y la necesidad de analgesia.

Se planteard el diagndstico diferencial de los signos y sintomas que pueden
sugerir situacion de ultimos dias con los efectos secundarios de la medica-
cion, en especial el de los analgésicos potentes y psicofdarmacos (AG).

Ante la sospecha de que una persona esté entrando en situacion de ultimos
dias, se recabara informacion sobre las necesidades fisicas, psicoldgicas,
sociales y espirituales, signos y sintomas clinicos actuales, contexto clinico,
incluido los diagndsticos subyacentes y los objetivos y deseos de la perso-
na acerca de la atencion futura (Recomendacion NICE).

Ante la existencia de un alto nivel de incertidumbre (sobre la reversibilidad
del cuadro de situacion de ultimos dias o del manejo del mismo), se bus-
cara el consejo de profesionales con mas experiencia en la atencion al final
de la vida (Recomendacion NICE)°.

Se reevaluaran diariamente las necesidades globales tanto de la persona
como de su familia en la situacion de ultimos dias, debido a los cambios
constantes en esta fase (Recomendacién BC)'.

3.16 Se realizarad una valoracion del duelo en tres momentos significativos:

1.

En la identificacion de situacion terminal para poder prevenir el duelo com-

plicado. Se debera tener en cuenta una serie de factores que incrementan

la probabilidad de mala evolucion'®;

- Edad de la persona doliente (joven o anciana).
- Capacidad de afrontamiento ante situaciones estresantes previas.

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

- Caracteristicas de la enfermedad o de la muerte (muerte repentina o im-
prevista, duracion de la enfermedad, sintomas no controlados, etc...).

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

- Otros factores influyentes: duelos previos no resueltos, pérdidas multiples
0 acumulacion de pérdidas, crisis concurrentes, obligaciones multiples.
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39
VALORACION

MULTIDIMENSIONAL
INDIVIDUALIZADA

m PAI Cuidados Paliativos

2. En la situacién de ultimos dias se valorara la participacion de todos los
miembros de la familia en los cuidados y el acompafiamiento asi como los
recursos propios para el afrontamiento de la pérdida, para prevenir el duelo
complicado (AG).

3. Después del fallecimiento se valoraran las manifestaciones normales de
duelo:

- La pena se expresa normalmente.
- Tiene duracion limitada en el tiempo (aproximadamente entre 1y 2 aflos).

- Pasada la primera fase del shock de la pérdida, el doliente realiza las ac-
tividades de la vida cotidiana con normalidad aunque con animo apatico
y ansiedad.

» Se tendrd en cuenta la gran variabilidad individual ya que no existe un unico
patron de duelo.

* Si nos encontramos ante un duelo con evolucidn dificultosa, se recomienda
consultar los predictores de riesgo de duelo complicado en adultos, nifios o
nifias y adolescentes'””.

3.17 Una vez realizada la valoracion, toda la informacion deberd quedar registra-

da en la historia clinica para ser consultada y para asegurar la continuidad
asistencial por los diferentes profesionales que le atienden en el curso de su

enfermedad (AG) (D).
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RECURSOS CONVENCIONALES: MEDICO/A DE FAMILIA Y MEDICO/A DE AH, PEDIA-
TRA DE AP Y AH, ENFERMERA/O DE AP Y AH, ENFERMERO/A GESTOR/A DE CASOS
DE AP Y AH Y TRABAJADOR/A SOCIAL DE AP Y AH.

Actividades Caracteristicas de calidad
4° 4.1 En la persona adulta, tras completar la valoracién multidimensional es pre-
IDENTIFICACION DE ciso identificar los elementos de complejidad mediante la herramienta /DC-
LA COMPLEJIDAD Pal'® (4Anexo 2) para establecer la situacion y gestionar o no la intervencion

de los recursos avanzados:

* Situacion No compleja: No hay elementos de complejidad presentes, por
lo que no requiere la intervencion de los recursos avanzados/especificos de
CP.

* Situacion Compleja: Hay al menos un elemento de complejidad presente,
por los que puede o no requerir la intervencion de los recursos avanzados/
especificos, quedando esta decision a criterio del médico o de la médica
responsable.

* Situacién Altamente compleja: Hay al menos un elemento de alta comple-
jidad presente y requiere la intervencion de los recursos avanzados/espe-
cificos de CP.

4.2 Ser nifo o adolescente, es un elemento de alta complejidad (AC) segun la
IDC-Pal. Sin embargo, se recomienda identificar las diferentes condiciones
personales, familiares, sociales y de la atencion sanitaria con el objetivo de
ordenar la intervencion de los recursos avanzados pediatricos (AG) (Anexo 3).

* Condiciones que pueden requerir la intervencion del ESCPP a criterio del
ESCP: Se puede o no requerir la intervencion de los recursos avanzados
pediatricos, quedando esta decision a criterio del médico responsable.

* Condiciones que requieren siempre la intervencion del ESCPP.

4.3 Se deberd reevaluar la situacion de complejidad de la persona, la familia y el
entorno de forma continuada.
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RECURSOS CONVENCIONALES: MEDICO/A DE AP Y MEDICO/A DE AH, PEDIATRA DE
AP Y AH, ENFERMERO/A DE AP Y AH, ENFERMERO/A GESTOR/A DE CASOS DE AP Y
AHY TRABAJADOR/A SOCIAL DE AP Y AH.

Actividades | Caracteristicas de calidad
5° 5.1 Tras la valoracion multidimensional y la identificacion de la complejidad se
PLAN DE ATENCION debe elaborar un Plan de Atencion Individualizado, que es el conjunto de
INDIVIDUALIZADO actuaciones que se establecen para la unidad paciente-familia con el fin de dar

respuesta a las necesidades detectadas™.

5.2 Este Plan de Atencion Individualizado, se consensuard con el paciente y/o
familia en la persona adulta y con representantes legales en los menores de
edad. Sera registrado en un documento denominado Plan de accion persona-
lizado paliativo (PPP) (4G)*°.

5.3 Concretara una serie de prioridades a corto, medio y largo plazo en funcién del
estadio evolutivo de la enfermedad, del estado funcional de la persona y de la
patologia especifica de que se trate.

5.4 Este Plan estard elaborado en un periodo maximo de 10 dias, en funcién del
pronostico y de los elementos de complejidad detectados, permitiendo dar
respuesta a las necesidades planteadas. Quedara registrado en la historia cli-
nica para su disponibilidad por otros y otras profesionales (AG).

5.5 La persona y/o su familia debe disponer, en el domicilio, de un informe escrito
con los siguientes datos (AG):
* Diagndsticos, situacion y problemas actuales.
* Grado de conocimiento y deseos de la persona sobre su situacion actual.
* Tratamiento actual y Plan de cuidados.

* Recomendaciones e indicaciones a la familia de la forma de actuar ante si-
tuaciones de descompensacion o crisis de necesidad.

* Cualquier situacion relevante en el entorno socio-familiar que pueda reper-
cutir en la atencion a la persona.

* Teléfonos de contacto del equipo profesional de referencia y de Salud Res-
ponde.

5.6 Una vez identificada y valorada la persona, se realizard, previa informacion y
consentimiento explicito, su inclusion en la plataforma de Telecontinuidad en
cuidados paliativos (PTCP) para garantizar la continuidad asistencial en su
domicilio (AG).

5.7 @ Se deben realizar las siguientes intervenciones sobre la informacion a la
Persona:

* Mantener la congruencia informativa entre la persona, los y las profesionales
que la atienden y la familia, si asi lo desea (AG).
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Actividades

Caracteristicas de calidad

5°
PLAN DE ATENCION
INDIVIDUALIZADO

* Se reevaluara de forma periddica el grado y deseos de informacion de la
persona asi como de su familia/representante legal y/o personas cuidadoras
(AG).

* Si se detecta un pacto de silencio, se pondran en marcha las intervenciones
necesarias con el objetivo de facilitar que la persona esté debidamente in-
formada, si asi lo desea (46)’:

- Entender y contener los miedos y ansiedades de la familia.

- Mantener la relacion de confianza con la persona, ayudandola en sus ne-
cesidades.

- Intentar un equilibrio entre la esperanza y la verdad ajustada a una rea-
lidad soportable.

- Favorecer la comunicacion entre profesionales, la persona y sus familia-
res o personas cuidadoras, para facilitar un apoyo mutuo.

- Ayudar a resolver temas pendientes y fomentar el bienestar emocional.

* Se tendra especial atencion a las personas vulnerables sin familia ni repre-
sentante legal (1),

J @ La transmision de la informacion en el caso de los menores tutelados
o0 guardados por las entidades publicas, se realizara de oficio, previa pre-
sentacion de la certificacion de su tutela o guarda expedida por la entidad
publica, durante el periodo de duracion de las mismas™®.

. @ Los menores de edad recibiran la informacion sobre su enfermedad e
intervenciones sanitarias propuestas, de forma adaptada a su capacidad de
comprension™.,

* En el caso de nifios o nifias y adolescentes, se les preguntarg, al igual que a
sus padres o cuidadores, cdmo quisieran abordar la situacion actual (Reco-
mendacion NICE)®.

- Qué temas consideran importantes y en especial, qué informacion de-
sean.

- Si hay temas sobre los que no quieren informacion detallada, y discutir
Sus preocupaciones.

- Si corresponde, se preguntara a los padres o cuidadores Si creen que Su
hijo comprende su situacion y su manejo, y con qué profesional les gus-
taria hablar al respecto.

- Si corresponde, se preguntard a los padres o cuidadores sobre qué aspec-
tos de su situacion se debe informar a su hijo.

- Se discutira con nifio o nifia, joven, y sus padres o personas cuidadoras, su
derecho a la confidencialidad y como se compartira la informacion sobre

su situacion 2. O
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Actividades Caracteristicas de calidad

5° - Se revisaran los problemas con ellos regularmente, porque sus senti-
PLAN DE ATENCION mientos y circunstancias pueden cambiar con el tiempo, y pueden nece-
INDIVIDUALIZADO sitar informacion diferente en momentos distintos.

* Se estard atento a aquellas sefiales o situaciones en las que el nifio o |a nifia,
joven, padres y personas cuidadoras necesitan mas informacion o replan-
teamiento de la situacion (deteccion de ansiedad o preocupacion, deterioro
significativo del nifio o si se precisa un cambio importante en el plan de
atencion) (Recomendacion NICE)®.

5.8 En las intervenciones sobre la enfermedad y problemas actuales:

¢ Se evitaran aquellas medidas de diagndstico que no vayan a modificar el
plan terapéutico de forma notable asi como no se debe retrasar el trata-
miento por el hecho de no disponer de ellas (AG).

* En la infancia y adolescencia se recomienda que el tratamiento curativo y/o
paliativo de la persona sea adecuado a su etapa de desarrollo, la comorbili-
dad, el prondstico v las posibilidades de curacion (AG)™" ',

* Se debe mantener un proceso coherente en la toma de decisiones sobre la
enfermedad para lo que se recomienda &) (A):

- Sincronizar la informacion entre profesionales de los diferentes niveles
asistenciales, la persona y su familia y/o cuidadores.

- Organizar la atencidn para el control de los sintomas.
- Monitorizar el estado de salud en el domicilio.

- Planificar las diferentes transiciones de la persona, antes del cambio
(AG)":

- De su domicilio al servicio de Urgencias o estancia hospitalaria (0
residencia).

- Del servicio de Urgencias o del hospital a su domicilio.

- Entre diferentes servicios hospitalarios.

- De la atencion por su pediatra de AP a la de su médico de familia a
partir de los 14 afios.

* Se recomienda en el manejo de sintomas atender las preferencias de la
persona en la estrategia terapéutica, asi como el balance riesgo-beneficio

de la intervencion (Recomendacion NICE)® ().

* Al elegir un farmaco para controlar los sintomas, se debera tener en cuenta
(Recomendacion NICE)? (Bb):
- la causa probable y si es reversible.
- los efectos secundarios incluidos los efectos sedantes. O
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5°
PLAN DE ATENCION
INDIVIDUALIZADO

- la compatibilidad e interaccion medicamentosa con otros medicamentos
que la persona esté tomando.

. @ Se explicaran las causas de los sintomas en términos que la persona
pueda comprender, asi como las medidas terapéuticas que se deben aplicar
(Recomendacion BC)™.

* Se analizardn qué farmacos y qué otras medidas no farmacoldgicas podria
probablemente necesitar la persona durante el curso evolutivo de su enfer-
medad y particularmente en los ultimos dias de vida, con objeto de poder
prevenir de una manera anticipada la aparicion o el agravamiento de sinto-

mas (Recomendacion NICE* ().

* Si se identifica la existencia de dolor, se abordara teniendo en cuenta el nivel
de intensidad y todas las causas posibles (Recomendacion NICE)®.

* Se recomienda el uso de dosis de rescate ante la existencia de crisis de dolor
a través de formulaciones de accion rapida.

* Si la persona esta incapacitada para explicar de manera efectiva la exis-
tencia de dolor, se utilizard un lenguaje validado para la interpretacion y el

manejo del mismo (Recomendacion NICE)® (B

* En la infancia y adolescencia se recomiendan las siguientes intervenciones
(Recomendacion NICE) ()
- Se calculard la dosis de opioides en funcion del peso en lugar de la edad,
ya que pueden tener un peso inferior al normal para su edad.

- Si presenta agitacion o delirio, asegurese de que este a salvo de lesiones
fisicas.

- En el caso de discapacidad de causa neuroldgica, se debera tener en
cuenta que los signos y sintomas de agitacion o delirio se pueden con-
fundir con los signos y sintomas de convulsiones o la distonia.

- Si presentan convulsiones, se buscaran las posibles causas desencade-
nantes o factores contribuyente y si es posible, se trataran:

- Fiebre.
- Alteraciones electroliticas.
- Reacciones a medicamentos.
- Privacion del suefio.
- Dolor.
- Estimulacion ambiental excesiva.
* En el caso de que la persona presente disnea, no se recomienda la utilizacion

rutinaria de la oxigenoterapia salvo si existe hipoxemia sintomatica (Reco-
mendacién NICE)®, a
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Actividades Caracteristicas de calidad

5¢ * Se establecerdn las medidas adecuadas en las personas inmovilizadas para
PLAN DE ATENCION la prevencion de ulceras por presion, asi como la intervencion en los casos
INDIVIDUALIZADO necesarios @. El abordaje y el objetivo de las intervenciones deberan estar
siempre adaptados a la condicion clinica y expectativa de vida de la perso-

na.

* Se priorizaran los siguientes resultados e intervenciones segun el Plan de

cuidados establecido, tras la valoracion:
-NOC 0003 Descanso.
- NOC 0004 Suefio.
- NOC 0501 Eliminacion intestinal.
-NOC 1100 Salud oral.
- NOC 1608 Control de sintomas.
- NOC 2102 Nivel del dolor.
- NIC 1400 Manejo del dolor.
- NIC 5246 Asesoramiento nutricional.
- NIC 5510 Educacidn para la salud.

5.9 Se tomaran medidas de preservacion de las capacidades funcional y cog-
nitiva:
* Se realizaran las intervenciones adecuadas para mejorar el estado funcional
y cognitivo, y fomentar el bienestar emocional.

J @ Se instruird en estas maniobras a los familiares y/o personas que cuidan
y se facilitard material informativo en el formato mas adecuado.

* Se priorizaran los siguientes resultados e intervenciones segun el Plan de
cuidados establecido tras la valoracion:
- NOC 0313 Nivel de autocuidado.
- NOC 1909 Conducta de prevencion de caidas.
- NIC 0180 Manejo de la energia.

5.10 Se recomienda realizar una optimizacion farmacoterapéutica @:

* Se realizara una adecuacion del tratamiento (A). Las intervenciones se su-
mardn a la practica de la denominada “buena prescripcion”'®* °:
- La correcta indicacion del medicamento.

- La ausencia de contraindicaciones e interacciones evitables, que no exis-
tan duplicidades terapéuticas.

- La ausencia de alergias.
- Que la duracién del tratamiento sea aceptable.
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5°
PLAN DE ATENCION
INDIVIDUALIZADO

- Que la pauta horaria sea adecuada al estilo de vida de la persona.

- Que la via de administracion del farmaco sea adecuada.

- La correcta dosificacion en funcion de la edad, el prondstico, la funcién
renal o hepatica.

- El establecimiento de variables clinicas, bioguimicas o de escalas objeti-
vas a monitorizar para evaluar la efectividad del tratamiento o la detec-
cion precoz de reacciones adversas.

- La evaluacion cuidadosa de la capacidad de la persona o familia de hacer
frente a los costes de la medicacion considerando si se han prescrito me-
dicamentos sin financiacién o con copagos.

- Que sea la alternativa mas costo-efectiva.

* Se realizard la conciliacion de la medicacion ante cualquier cambio de ubi-
cacion de las personas (A ):
- Al ingreso hospitalario, tanto en ingresos en urgencias como en hospita-
lizacidn, en un plazo inferior a 24 horas.

- Al alta hospitalaria se realizara la compatibilidad en el mdédulo de pres-
cripcion de Diraya, se facilitard las recetas necesarias y una lista completa
(y conciliada) de la medicacion.

- En AP la conciliacién de tratamiento definitiva se realizara en un plazo no
superior a 72 horas tras el alta.
* Se potenciara la mejora de la adherencia al tratamiento, interviniendo sobre
el componente determinante de la no adherencia al tratamiento (2 ):
- Barreras econdmicas para la adquisicion mediante alternativas terapéu-
ticas de eficacia equivalente y menor coste y/o busqueda de recursos.

- Dispositivos de administracién complejos, como bombas de perfusion,
inhaladores o autoinyectores mediante cambio a alternativas de eficacia
equivalente y mayor simplicidad.

- Efectos adversos mediante una reduccién de dosis, cambio a una alter-
nativa terapéutica con distinto o menor perfil de efectos adversos y, si
su minimizacion es imposible, discutir con la persona el balance riesgo/
beneficio.

- Alta carga terapéutica mediante el cambio a formas farmacéuticas que
permitan una posologia mas simple.

* Se priorizara la siguiente intervencion segun el Plan de cuidados: NIC 2380
Manejo de la medicacion.

* Se realizara un control de las interacciones y alergias @:

O
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Actividades Caracteristicas de calidad

5° - Se promovera la correcta identificacion y registro de alergias e interac-
PLAN DE ATENCION ciones medicamentosas, en especial de opioides y farmacos sedantes y
INDIVIDUALIZADO de los farmacos empleados por via subcutanea.

- La identificacion de las interacciones en el modulo de prescripcion de
Diraya conllevara la suspension de la medicacion y la valoracion de una
nueva actitud terapéutica.

- @ Se informarad a los pacientes y las pacientes y/o personas cuidadoras
de los efectos adversos. Se incluird informacion precisa de la actitud a
tomar.

5.11 Se prestara una atencion psicoemocional a diferentes niveles por todos los
profesionales del equipo convencional 0 avanzado, ya sea en atencién prima-
ria como en el medio hospitalario, y salud mental (AG).

¢ Se recomienda facilitar la expresion y manejo de emociones proporcionan-
do un tiempo y un espacio seguro donde tener un desahogo emocional que
permita mejorar el afrontamiento y un mejor autocontrol de la ansiedad 89.

* Se dard un apoyo emocional y apoyo en la toma de decisiones a pacientes,
padres, familiares y personas cuidadoras que permita un abordaje integral
adecuado™.

¢ Se tendrd en cuenta que tanto nifios o nifas y jovenes y sus padres o perso-
nas cuidadoras pueden tener (Recomendacion NICE)®:

- Angustia y crisis emocionales y psicoldgicas.
- Dificultades de relacion.
- Problemas de salud mental.

* Se recomienda revisar regularmente el bienestar emocional y psicoldgico
de los nifos y nifias, jovenesy sus padres o personas cuidadoras, particu-
larmente en momentos de cambio (Recomendacion NICE)®,

» Se tendrd en cuenta las dificultades emocionales y psicoldgicas especificas
que pueden afectar a los nifios y jovenes que tienen problemas de comuni-
cacién (Recomendacion NICE).

* Se promovera la expresion de las emociones a través de actividades de
juego y otros soportes visuales y escritos (AG).

¢ Se determinardn, con el acuerdo de la persona, el consenso de las interven-
ciones a realizar®.

* Se facilitara una atencién con una demora ajustada a la situacion y pro-
nostico de la persona que presenta situaciones complejas, que debera ser
realizada por profesionales con competencias en poblacion infantil y ado-
lescente (46)"".
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Actividades | Caracteristicas de calidad
5° * Se recomienda un asesoramiento por salud mental cuando la situacion no
PLAN DE ATENCION pueda ser abordada por los profesionales de referencia (Recomendacion
INDIVIDUALIZADO 2A. NCCN)'. En nuestro entorno se realizara a través del Espacio de Colabo-

racion de AP-SM (AG).

¢ Las intervenciones de los distintos profesionales (equipo de salud mental,
equipo de recursos avanzados) dependeran de la complejidad de la situa-
cion y se solicitaran a criterio del profesional responsable. Se clasifican en
los siguientes niveles (AG):

- Niveles 3y 4: Intervenciones especializadas de salud mental (evalua-
cion, tratamiento, colaboracion y apoyo). en relacion con los siguientes
elementos de salud mental:

* Relacionados con el paciente:
- Riesgo de suicidio.
- Trastorno mental grave.
- Trastorno mental previo.
- Angustia existencial.
- Afrontamiento emocional desadaptativo (DME>9)

- Nifios (Rechazo al tratamiento, alteraciones conductuales, con-
ductas regresivas, etc...)

* Relacionados con la familia y/o personas cuidadoras:
- Riesgo de suicidio.
- Trastorno mental grave.
- Claudicacion familiar.
- Duelo complicado.
- Afrontamiento emocional desadaptativo.
- Pacto de silencio.
- Nifios (alteraciones conductuales, somatizaciones, etc.)
- Nivel 2: Intervenciones de los profesionales de recursos avanzados

(ESCP/ UCP/ ESCPP) con competencias adicionales. A partir de situacio-
nes complejas (C) del IDC-Pal mediante apoyo emocional basico.

- Nivel 1: Intervenciones de todos los profesionales de recursos conven-
cionales. A partir de situaciones sin elementos de complejidad, mediante
técnicas de comunicacion.

» Se priorizaran los siguientes resultados e intervenciones segun el Plan de
cuidados establecido tras la valoracion.
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Actividades Caracteristicas de calidad

5°
PLAN DE ATENCION
INDIVIDUALIZADO

m PAI Cuidados Paliativos

- NOC 1402 Autocontrol de la ansiedad.

- NOC 3102 Autocontrol: Enfermedad crénica.
- NIC 4420 Acuerdo con el paciente.

- NIC 5230 Mejorar el afrontamiento.

- NIC 5250 Apoyo en la toma de decisiones.

- NIC 5270 Apoyo emocional.

5.12 Se recomienda realizar las siguientes intervenciones sobre las necesidades

espirituales de la persona:

* Las personas recibirdn acompafiamiento y apoyo a sus necesidades es-
pirituales. Deberd ser una responsabilidad compartida en mayor o menor
medida entre todos los miembros del equipo (AG)".

* Se establecera una relacion de ayuda, facilitando la busqueda de significa-
do o0 de sentido a la vida de la persona, asi como la posibilidad de reconci-
liarse consigo mismo y con otras personas, si asi lo desea’”.

* Se promovera entre pacientes, familiares y profesionales la oportunidad de
transformar el proceso de morir en una experiencia compartida de creci-
miento personal y de toma de conciencia de nuestros recursos y necesida-
des espirituales, mediante un plan de intervencion espiritual que precisa’;

- Establecer una relacion de confianza y un vinculo terapéutico, invitando
a que compartan sus creencias espirituales y religiosas.

- Favorecer las practicas espirituales que pudieran ser beneficiosas para
la persona.

- Proceder a la intervencion compasiva, orientando a la persona hacia la
busqueda del sentido y promoviendo la aceptacion del estado de salud
0 la muerte.

¢ Al final de la vida, se tendrd en cuenta el derecho a recibir, cuando asi lo
soliciten, el auxilio espiritual de acuerdo con sus convicciones y creencias
(AG)™.

* Se priorizaran los siguientes resultados e intervenciones segun el Plan de
cuidados:
- NOC 1201 Esperanza.
-NOC 1300 Aceptacion del estado de salud.
- NOC 2001 Salud espiritual.
- NIC 5310 Dar esperanza.
- NIC 5420 Apoyo espiritual.
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Actividades Caracteristicas de calidad
5° 5.13 Atencion al sufrimiento y la calidad de vida:
PLAN DE ATENCION * Deberan abordarse todas las necesidades de la persona que contribuyan,
INDIVIDUALIZADO

en la medida de lo posible, a mejorar la percepcion de vivir en condiciones
dignas hasta el final de sus dias.

* Se priorizaran los siguientes resultados segun el Plan de Cuidados:

-NOC 2000 Calidad de vida.
-NOC 2003 Severidad del sufrimiento.
- NOC 1307 Muerte digna.

5.14 Se recomienda una atencién familiar y social:

* Se potenciaran las capacidades de la persona y su familia para adaptarse a
la situacion, propiciando la homeostasis familiar.

* Se promovera de manera proactiva la vinculacion familiar, sobre todo en las
familias de los menores:

- Estableciendo canales de comunicacion adecuados.

- Facilitando el apoyo v la colaboracion de toda la familia en las tareas de
asistencia.

- Fomentando la participacion de los hermanos en la atencién al me-
nor.

* Se favorecera el mantenimiento de actividades familiares satisfactorias,
que proporcionen momentos de bienestar.

* Se apoyard, asesorara y se realizard mediacion familiar en las crisis, toma
de decisiones y problemas de comunicacion entre los miembros de la fami-
lia y entre la familia y la persona (Recomendacion 2A. NCCNY'.

 Se atendera de forma especifica a otros miembros familiares en situacion
de dependencia.

¢ Se hard prevencion de los posibles conflictos paterno-filiales por excesiva
dedicacion o por sentimientos de abandono por parte de los hermanos.

. @ Se informard y se gestionard la ayuda a través de los recursos a su
alcance, promoviendo la intervencion activa de la persona y su familiaen la
gestion y resolucion de tramites.

¢ Se asegurara el apoyo y educacion para cuidadores y miembros de la fami-
lia mediante material informativo, grupos de apoyo, etc... respetando sus

tiempos de adaptacion (&) (Recomendacidn 2A. NCCNY',

* Se apoyard a las personas cuidadoras detectando los factores estresantes y
evitando la sobrecarga o riesgo de la misma (Recomendacion 2A. NCCNY'.

componentes m


https://goo.gl/Z9vquY
https://goo.gl/Z9vquY
https://goo.gl/Z9vquY

Actividades Caracteristicas de calidad

5° ¢ Se priorizaran los siguientes resultados e intervenciones segun el Plan de
PLAN DE ATENCION Cuidados:
INDIVIDUALIZADO - NOC 1504 Soporte social.

- NOC 2604 Normalizacién de la familia.

- NOC 2202 Preparacion del cuidador familiar domiciliario.
- NOC 2208 Factores estresantes del cuidador familiar.

- NOC 2600 Afrontamiento de los problemas de la familia.
- NIC 5606 Ensefianza individual.

- NIC 7040 Apoyo al cuidador principal.

- NIC 7140 Apoyo a la familia.

5.15 Se realizaran intervenciones sobre el area escolar, laboral, vivienda y eco-
nomica mediante:

* La movilizacion de los recursos personales, familiares y comunitarios (Re-
comendacién 2A.NCCNY'.

* La atencion a la situacion escolar de los menores y adolescentes, asi como
de sus hermanos y sus repercusiones tanto en la persona como en su fa-
milia.

J @ La informacion y apoyo en las gestiones necesarias para acceder a las
mejoras para la conciliacion de la vida familiar y la vida laboral.

* El asesoramiento acerca de cambios en cuanto a eliminacion de barreras
arquitectonicas y adaptacion funcional del hogar.

* La promocion del mantenimiento de recursos propios de cada componente
de la familia asi como activar los recursos a su alcance (procesos IT, incapa-
cidad, subvenciones, etc...).

J @ La informacion y el asesoramiento sobre aspectos juridicos y legales
basicos (derechos y deberes, testamento, incapacitaciones, etc...).

5.16 Se realizaran intervenciones sobre el entorno social para (46):

* Definir estrategias de accion sobre los recursos y activos de la red social,
redes y recursos de la familia asi como redes de apoyo publicas y privadas.

* Fortalecer la capacidad de la persona y la familia para establecer relaciones
sociales favorecedoras, ayudando a reconocer los malestares y definiendo
estrategias para pedir ayuda.

* Orientar las intervenciones segun intereses y necesidades:

m PAI Cuidados Paliativos


2A.NCCN
https://goo.gl/Z9vquY

Actividades

Caracteristicas de calidad

5°
PLAN DE ATENCION
INDIVIDUALIZADO

- Estimular la participacion y el mantenimiento de actividades de ocio, cul-
turales, religiosas, etc., afines a sus preferencias, facilitando la ocupacion
del tiempo libre.

- Se orientara a la persona sobre aquellos programas que se lleven a cabo
en su comunidad, que puedan ser de interés y que estimulen su autoes-
tima y favorezcan su bienestar.

- Promover el uso de apoyos técnicos que mejoren su autonomia, facilitan-
do su acceso a los mismos si fuera necesario.

5.17 Para la planificacién en valores, deseos y preferencias, planificacion anti-
cipada de decisiones (PAD)* y registro de voluntades vitales anticipadas

(RVVA) se realizaran las siguientes intervenciones*® -):

* La PAD debera ser un proceso voluntario de comunicacion y de toma de
decisiones con la persona y se realizara, siempre que ésta lo permita, en
presencia de una persona de su confianza que vaya a ejercer como su re-
presentante™.

* Cuando la persona esté en situacion de incapacidad de hecho, a criterio de
la persona profesional responsable, tanto la recepcion de la informacion,
como la prestacion del consentimiento vy, en su caso, la eleccion del domi-
cilio para recibir cuidados paliativos integrales, se realizaran por la persona
designada especificamente a tal fin en la declaracion de VVA 'y, si no cons-
ta, se pedira consentimiento por el siguiente orden: a la persona designada
en la VVA, a la persona que actte como representante legal, al conyuge o
persona vinculada por analoga relacion de afectividad, y familiares mas
proximos’™ .

» La PAD* deberia recoger para los momentos finales de la vida (Recomen-
dacién 2A. NCCN)':

- Valores relevantes: Calidad de vida, grado de importancia a cuestiones
como la comunicacion, alimentacion o nivel de autonomia.

- Preferencias sanitarias de caracter general: Lugar de fallecimiento, ex-
presiones de balance entre cantidad y calidad de vida.

- Indicaciones sanitarias concretas: Rechazo de intervenciones, donacion
de 6rganos y o tejidos y eleccion del representante.

* Se recomienda que en el momento de la identificacion de la persona en
situacion terminal se valore la posibilidad de realizacion de PAD, si no la
tiene ya realizada (Recomendacion BC)™.

» La informacion recogida debe ser revisada periédicamente™ O.

o @ Se facilitard la informacion y accesibilidad de la ciudadania para la De-
claracién de Voluntad vital Anticipada.
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Actividades Caracteristicas de calidad

5¢ * Se consultaré el RVVA en caso de incapacidad de hecho®®>> %,

PLAN DE ATENCION

* Se deberd tener en cuenta que los nifios o las nifias y adolescentes pueden
INDIVIDUALIZADO

opinar de manera diferente a sus padres, las personas cuidadoras o profe-
sionales de la salud sobre cdmo sus creencias o valores deberian influir en
su cuidado. Si hay desacuerdo, se intentard establecer un plan de atencion
consensuado v, si es necesario, involucrar a un facilitador (Recomendacion
NICE)® (Recomendacidn BC)".

* Se priorizaran los siguientes resultados e intervenciones segun el Plan de
cuidados:
- NOC 1606 Participacion. Decisiones sobre asistencia sanitaria.
- NOC 1803 Conocimiento: proceso de la enfermedad.
- NOC 1806 Conocimiento recursos sanitarios.
- NIC 4920 Escucha activa.
- NIC 5480 Clarificacion de valores.
- NIC 5515 Mejorar el acceso a la informacion sanitaria.

5.18 Atencion en la situacion de ultimos dias

5.18.1 @ Se recomienda realizar las siguientes intervenciones sobre la in-
formacion en la situacion de ultimos dias:

* Se deberd establecer las necesidades de comunicacion y las expec-
tativas de la persona teniendo en cuenta (Recomendacion NICE)®:
- El nivel actual de comprension y estado cognitivo.
- Si tienen alguna otra dificultad de comunicacion.

- La informacion que les gustaria tener sobre su prondstico (a me-
nos que no deseen ser informados), explicando cualquier incerti-
dumbre y duda que tenga al respecto.

- Cualquier necesidad o preferencia cultural, religiosa, social o es-
piritual.

- Si desean que una persona importante para ellos esté presente
cuando tomen decisiones sobre su cuidado.

* Ante la probabilidad de que un nifio 0 una nifia, o adolescente, pue-
da morir en las proximas horas o dias se les explicard a ellos y a sus
padres o personas cuidadoras (Recomendacicn NICE)®,

- La causa que ha propiciado la situacion actual y cualquier incerti-
dumbre al respecto.

- Qué cambios clinicos pueden esperarse.

- Si cree que el plan de tratamiento debe cambiarse.

O
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Actividades | Caracteristicas de calidad
5° * Se exploraran y analizaran las preocupaciones de los nifos o las ni-
PLAN DE ATENCION fas y jovenes, asi como de sus padres o personas cuidadoras, y se
INDIVIDUALIZADO les ofrecerd la oportunidad de hablar sobre el proceso de la muerte

si asf lo desean (Recomendacion NICE)®.

» Se asegurara una adecuada informacion e instrucciones concretas a
la familia o personas cuidadoras sobre los farmacos a administrar,
las complicaciones posibles mas frecuentes, la manera de actuar
ante ellas, asi como los posibles recursos necesarios en esta etapa

(Recomendacion NICE)’ (By).

* Se le dara consejos practicos a la familia para el momento del falleci-
miento (trdmites burocraticos, funeraria, traslados...), especialmen-
te si la persona se encuentra en su domicilio™ .

* Es recomendable tener preparadas y discutidas las situaciones pre-
visibles (AG).

* Se mantendrd la comunicacion estrecha con los y las profesionales
que intervienen en la atencion al final de la vida, sobre la situacion
de la persona y de su familia quedando reflejado en la historia clini-
ca para mantener la continuidad de la atencion (AG).

* Se recordara a los familiares la importancia de la comunicacion no
verbal potenciandola en esta fase (AG).

* Se dejard constancia en la historia clinica de la persona de todas
las decisiones respecto al Plan de Intervencion Individualizado en la
situacion de ultimos dias (objetivos personales y deseos, entorno de
cuidado preferido, necesidades de atencion actuales y anticipadas
que incluyan preferencias para el manejo de los sintomas y cuidados
postmortem) (Recomendacion NICE)® (Recomendacidn BC)®.

5.18.2 Se recomienda realizar las siguientes intervenciones sobre la gestion
y organizacion:

* La ubicacion de la persona en esta fase sera conforme al deseo que
previamente haya expresado o las condiciones de su situacion ge-

neral lo aconsejen (Recomendacion BC)° (1)

* Si la persona se encuentra en su domicilio, se especificara la situa-
cion de ultimos dias en la Plataforma de Telecontinuidad (AG).

* Si la persona esta hospitalizada, debe procurarse una habitacion in-
dividual para garantizar la intimidad y bienestar de la persona y su

familia™.

componentes E


https://goo.gl/wEnPNJ
https://goo.gl/3Xr2ue
https://goo.gl/eik32p
https://goo.gl/EMfSjH
https://goo.gl/3Xr2ue
https://goo.gl/yR9hkn
https://goo.gl/yR9hkn
https://goo.gl/uijMkW

Actividades Caracteristicas de calidad

5° * Toda persona que esté hospitalizada debera tener registrado en su
PLAN DE ATENCION historia clinica el grado de adecuacion de pruebas diagnosticas y
INDIVIDUALIZADO terapéuticas que precisa por su situacion, las indicaciones de limi-
tacion del esfuerzo terapéutico asi como la orden de no reanimar

(AG).

* Se tendrd en cuenta el lugar donde la persona recibird la atencién o
se prevé el fallecimiento, que puede cambiar por razones clinicas,
problemas con la provisién de servicios, y/o por cambios de opi-
nion de nifios, adolescentes, padres o cuidadores (Recomendacion
NICE).

5.18.3 Se recomienda realizar las siguientes intervenciones sobre el abor-
daje clinico:

* Se redefiniran los objetivos, adaptandolos a la situacion real de la
persona, ya que el prondstico vital es habitualmente inferior a una
semana’.

» Se monitorizaran los cambios adicionales en la persona al menos
cada 24h y se actualizara de forma continuada el plan de cuidados
(Recomendacicn NICE)®.

* Se ajustard el régimen terapéutico y el Plan de cuidados a los objeti-
vos propuestos, dando prioridad al control de sintomas (Recomen-
dacion 2A. NCCNY'.

* Se evitaran llevar a cabo los procedimientos diagndsticos, pruebas
complementarias o las intervenciones que sean innecesarias, que
conlleven a una situacién de obstinacion terapéutica o que sea poco
probable que modifiquen el tratamiento en los ultimos dias, a me-
nos que haya una necesidad clinica de hacerlo (Recomendacion
NICE)? (Recomendacicn BC) (Recomendacion 2A. NCCNY'.

* Se cambiara la via de administracion de farmacos ante la dificultad
de utilizar la via oral. La via alternativa es principalmente la via sub-
cutanea (Recomendacion BC)'® (Recomendacidn 2A. NCCN)'.

* Se recomienda no suspender el tratamiento farmacoldgico que per-
mite el confort del paciente en la situacion de ultimos dias ((Reco-
mendacién 2A. NCCNY'.

* Se tendran en cuenta los riesgos y beneficios de la hidratacion con
la persona enferma y las personas allegadas a ella (Recomendacion
NICE)®.

* Si se decide iniciar hidratacion se tendra en cuenta (Recomendacion

NICE)': )

m PAI Cuidados Paliativos


https://goo.gl/wEnPNJ
https://goo.gl/7Uz91i
https://goo.gl/3Xr2ue
https://goo.gl/Z9vquY
https://goo.gl/3Xr2ue
https://goo.gl/yR9hkn
https://goo.gl/Z9vquY
https://goo.gl/yR9hkn
https://goo.gl/Z9vquY
https://goo.gl/Z9vquY
https://goo.gl/3Xr2ue
https://goo.gl/3Xr2ue

Actividades Caracteristicas de calidad

5° - Si han expresado una preferencia a favor o en contra de la hidra-
PLAN DE ATENCION tacion o si esta documentado en una declaracion anticipada 2.
INDIVIDUALIZADO - El nivel de conciencia.

- Si presenta dificultad para tragar.
- El nivel de sed.
- El riesgo de edema pulmonar.

- Las creencias culturales, espirituales o religiosas que puedan afec-
tar esta decision.

- Sila recuperacion temporal es posible.

* Sila persona tiene sintomas o signos angustiantes que podrian estar
asociados con la deshidratacion, tales como la sed o el delirio, y la
hidratacion oral es inadecuada, se considerara una prueba terapéu-
tica de hidratacion por via parenteral (Recomendacion NICE)®.

¢ Una vez iniciada la hidratacion, se evaluaran los cambios al menos
cada 12h y si existe beneficio. Si hay signos de posible dafio o si la
persona no la desea, se reducira o detendrd la hidratacion (Reco-
mendacion NICE)°.

¢ Cuando el nifio, nifia 0 adolescente entra en la situacion de ultimos
dias, se debera discutir con ellos y sus padres o cuidadores como
manejar sus necesidades nutricionales (Recomendacion NICE)®,

¢ Si a un nifio, nina o adolescente se le estd administrando alimen-
tacion o nutricion enteral o parenteral se revisara con ellos (segun
corresponda) y sus padres o cuidadores regularmente esta decision
(Recomendacion NICE)®.

* Se ofreceran cuidados frecuentes de la boca y los labios, asi como se
asesorard a la familia y/o personas cuidadores en la forma de como
hacerlos (Recomendacién NICE)®,

* Se identificaran las posibles causas de secreciones respiratorias rui-
dosas y el impacto de la misma en la persona y su familia, aclarando
las dudas al respecto. Se consideraran medidas farmacoldgicas y no
farmacoldgicas para controlar las secreciones respiratorias y reducir
el impacto de las mismas (Recomendacion NICE)°.

* Se debera tener en cuenta que la agitacion en la persona con delirio
puede encubrir otros sintomas no aliviados (dolor, retencion urina-
ria, etc....) (Recomendacion NICE).

O
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Actividades Caracteristicas de calidad

5° * Se tendrd especial atencion a los nifios, nifias y jovenes con movi-

PLAN DE ATENCION mientos anormales (como los espasmos distonicos), que en esta

INDIVIDUALIZADO fase de la enfermedad pueden ser confundidos con las convulsiones
(Recomendacion NICE)®,

» Si un nifio, nifia 0 adolescente presenta mayor riesgo de convulsio-
nes, se les explicara a ellos y a sus padres o cuidadores (Recomen-
dacion NICE)®:

- La probabilidad de que puedan tener crisis.

- Lo que podrian notar si ocurre una crisis.

- Que las convulsiones pueden crear temor y dafos secundarios.

- Qué deben hacer los padres o cuidadores si ocurre una crisis en su
domicilio.

¢ Si un nifo, nifia 0 joven que se acerca al final de la vida se agita o

delira se debe asegurar que esté a salvo de lesiones fisicas (Reco-
mendacién NICE)®,

* Se priorizaran los siguientes resultados e intervenciones segun el
Plan de cuidados:
- NOC 1210 Nivel del miedo.
- NOC1307 Muerte digna.
- NIC 5260 Cuidados de la agonia.
- NIC 5820 Disminucion de la ansiedad.

5.19 Las recomendaciones para realizar una sedacion paliativa son:

J @ Serd necesario informar a la persona de nuestro propdsito y contar con
su consentimiento verbal explicito (Recomendacion 2A. NCCNY'.

* En caso de incapacidad de hecho se consultara la PAD o RVVA. En su au-
sencia, el consentimiento se solicitara por el siguiente orden: a la persona
designada en la VVA, a la persona que actie como representante legal, al
conyuge o persona vinculada por andloga relacion de afectividad, y fami-
liares mas proximos™.

* Se dejard constancia en la historia clinica de los sintomas refractarios que
han motivado la sedacion asi como de los tratamientos instaurados (AG).

* La instauracion de la sedacion paliativa seguira las recomendaciones del
Documento de Apoyo de sedacion paliativa/sedacion terminal™.

* Se recomienda desactivar el desfibrilador 0 marcapasos cuando se encuen-
tren en situacion de agonia (Recomendacion 2A. NCCNY'.
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5°
PLAN DE ATENCION
INDIVIDUALIZADO

5.20 Se recomienda en la atencion al proceso de duelo:

+ Se recomienda establecer tres periodos’:

- Desde la identificacion de la situacion terminal, que es cuando se tiene
conciencia de pérdida.

- Durante el proceso de agonia.

- Después del fallecimiento.

* Debe cubrir distintos niveles de intervencion (AG):

- El acompafnamiento, que puede ser llevado a cabo principalmente por
familiares o voluntarios entrenados para ello.

- El asesoramiento

- Counselling.

- La intervencion de Salud Mental a personas con duelo complicado y/o
trastornos relacionados con el duelo.

» Se atenderan a las necesidades de informacion que puedan surgir a lo
largo de todo el proceso para favorecer la adaptacion a la nueva situacion
(Recomendacion BC)™.

* Se elaborara un plan de apoyo al duelo con padres o personas cuidadoras
en el que se abordardn las siguientes opciones (Recomendacion NICE)®:

- Dar la posibilidad de hablar con los profesionales que atienden a nifios
0 jovenes.

- Comentar recuerdos y eventos.

- Aclarar cualquier inquietud o pregunta que pueda quedar pendiente.

- Realizar visitas domiciliarias a los cuidadores.

- Ofertar la participacion en grupos de apoyo al duelo.

* Se realizaran intervenciones preventivas del duelo complicado antes y des-

pués del fallecimiento'””.

¢ Se registrara en la historia los familiares que presenten necesidades parti-
culares y/o factores de riesgo de duelo complicado (AG).

¢ Las intervenciones sobre la familia y personas cuidadoras para la normali-
zacion del proceso de duelo tendran como objetivo (AG):

- Prevenir los sentimientos de culpa.

- Potenciar los recursos propios para el mejor afrontamiento de la pérdida.
- Favorecer el desahogo emocional.

- Evitar el agotamiento.

O

componentes m


https://goo.gl/gLg3UU
https://goo.gl/yR9hkn
https://goo.gl/wEnPNJ
https://goo.gl/gLg3UU

Actividades

Caracteristicas de calidad

5°
PLAN DE ATENCION
INDIVIDUALIZADO

m PAI Cuidados Paliativos

* Se priorizard la siguiente intervencion segun el Plan de Cuidados: NIC 5290
Facilitar el duelo.

* Una vez fallecida la persona y atendido el duelo inmediato, el familiar con
sospecha de duelo complicado, sera valorado en el Espacio de Colabora-
cion de AP-SM (AG).

* En el caso del duelo del nifio, nifia 0 adolescente, se ofrecerd en cualquier

€aso un apoyo especifico por parte de profesionales (psicélogo/a) (Reco-
mendacién NICE)®.

* Se recomienda contactar con las familias, si se considera oportuno, entre

la cuarta y la octava semana posterior al fallecimiento para ver la evolucion
del duelo”’.

* Se pondrd al dia en la base de datos la situacion de la persona fallecida para
evitar generacion de citas por error (Recomendacion NICE)®.


https://goo.gl/FXSc1Z
https://goo.gl/FXSc1Z
https://goo.gl/wEnPNJ
https://goo.gl/gLg3UU
https://goo.gl/wEnPNJ

EQUIPO DE SOPORTE DE CUIDADOS PALIATIVOS (ESCP), UNIDAD DE CUIDADOS PA-
LIATIVOS (UCP), UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS (UCPP), EQUIPO
DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS (ESCPP) Y REFERENTES DE AREA.
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6°
INTERVENCION

DE RECURSOS
AVANZADOS

6.1

6.2

Las intervenciones realizadas por parte de los recursos avanzados deberan hacer-
se de manera conjunta y en coordinacién y comunicacion de manera reglada con
el equipo de referencia de AP (modelo de atencion compartida) o AH en aquellos
casos en los que la complejidad o la situacion de la persona lo requiera (Recomen-
dacion BO)®,

La solicitud de intervencidn a los recursos avanzados debera ser realizada por el
médico responsable e incluir los siguientes datos (AG):

* Motivo de consulta y situacion de complejidad.
* Datos de la valoracion multidimensional individualizada mas relevantes.

* Plan de atencion individualizado en curso.

6.3 Se recomienda la intervencion de los recursos avanzados:

* Para la persona adulta: Segun los criterios establecidos en la herramienta
IDC-Pal'*:

- Cualquier situacion de Alta Complejidad.
- Ante situaciones de Complejidad a criterio del médico responsable.
* Enlainfancia y adolescencia: Segun los criterios establecidos en la herramienta

IDC-Pal'”®, ser nifio 0 adolescente es un elemento de AC y por tanto una situa-
cion de Alta Complejidad que requiere la intervencion del ESCP.

¢ Las Condiciones en el nifio y adolescente que determinan la intervencion del
ESCPP estan definidas en el Anexo 3.

6.4 Eltipoy la periodicidad de la intervencion de los recursos avanzados dependera

de la complejidad de la unidad paciente-familia (4G)’:

* Ante un paciente con una situacion compleja, la intervencion serd limitada en
el tiempo vy se realizara con la periodicidad adecuada segun las necesidades
hasta la resolucién de la complejidad que ha motivado su intervencion. Tras 10-
15 dias, se reevaluard el grado de complejidad, si no se ha resuelto el problema
que motivo la intervencion.

* Ante un paciente con una situacion de alta complejidad, la intervencion podra
ser mantenida en el tiempo hasta su resolucion o fallecimiento de la persona.
Debera realizarse una reevaluacion continuada y programada como minimo de
2-3 veces por semana si la persona esta en su domicilio, y a diario si estuviera en
el hospital, decidiéndose o no el traslado a la UCP si fuera necesario.

componentes m


https://goo.gl/yR9hkn
https://juntadeandalucia.es/export/drupaljda/salud_5af1956edd07e_idc_pal_2014.pdf
https://juntadeandalucia.es/export/drupaljda/salud_5af1956edd07e_idc_pal_2014.pdf
https://goo.gl/7Uz91i

Actividades

Caracteristicas de calidad

69
INTERVENCION

DE RECURSOS
AVANZADOS

6.5 Larespuesta a la solicitud de intervencion se realizara en funcién de la prioriza-
cién establecida (AG):

* Ante las situaciones de alta complejidad en menos de 48 horas.
* En situaciones complejas en menos de 5 dias.

6.6 Toda la informacion asi como el Plan de atencion individualizado que derive de la
actuacion de un recurso avanzado deberd ser compartida con su equipo respon-
sable de AP ya sea de forma puntual o continuada durante todo el proceso (AG).

6.7 El equipo de Recursos Avanzados gestionard los recursos sanitarios necesarios
para la persona y su familia o personas cuidadoras en el domicilio que no pue-
dan ser facilitados por el equipo convencional (oxigenoterapia, fdrmacos hospi-
talarios, aspirador, gestion de citas, bombas de nutricion y analgesia, PEG, etc...)
(Recomendacion BC)™.

6.8 @ Se informard a la persona y a su familia o cuidadores, si asi lo desea, de todas
las intervenciones que sean necesarias realizar y de modo especifico la indicacion
de los farmacos y sus posibles efectos secundarios (AG).

6.9 Se promovera la permanencia en el domicilio de la persona siempre que las cir-
cunstancias clinicas, familiares y sociales lo permitan, con el soporte adecuado
y/o sea el deseo de la persona (AG).

6.10 Se priorizaran los siguientes resultados e intervenciones segun el Plan de Cuida-
dos:

* NOC 0906 Toma de decisiones.

» NOC 3003 Satisfaccion del paciente/usuario: Continuidad de los cuidados.
* NIC 5250 Apoyo en la toma de decisiones.

* NIC 5440 Aumentar los sistemas de apoyo.

* NIC7370 Planificacion del alta.

6.11 Si de la valoracidn se detectan necesidades que no pueden ser resueltas por los
profesionales de AP, se realizara la interconsulta a diferentes profesionales a tra-
vés de los recursos avanzados (Recomendacion 2A. NCCN)'.

6.12 Toda la informacion sobre la derivacion, intervenciones y modificaciones en el
Plan de Atencion Individualizado quedara registrada en la historia clinica (AG).
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7°
SEGUIMIENTO

71

7.2

1.3

14

7.5

1.6

Se realizara una reevaluacion continua de las necesidades de la personay su familia
0 personas cuidadoras, de los apoyos, de las creencias, valores y deseos, de los
elementos de complejidad, de la administracion de farmacos para el control de
sintomas, asi como la desprescripcion de aquellos que no sean necesarios (Reco-
mendacién BC)'® (Recomendacién 2A. NCCNY'.

Se deberd estar atentos a las necesidades que manifiesta la persona y su familia,
puesto que son multiples y cambiantes, precisando de una monitorizacion conti-
nuada (Recomendacion NICE),

Se evitarg, si es posible, cambios frecuentes de profesionales de salud que cuidan a
los nifios, nifias y adolescentes, dada la importancia de la continuidad de cuidados
(Recomendacién NICE).

Se evitarg, si es posible, cambios frecuentes de profesionales de los recursos, tanto
convencionales como avanzados, que atienden a las personas adultas dada la im-
portancia de la continuidad de cuidados (AG).

El seguimiento debe incluir a la familia y, de forma especifica a las personas cuida-
doras, teniendo en cuenta que hay que (AG)>:

* Hacerlos participes de los cuidados, invitandolos a colaborar en intervenciones
que faciliten un entrenamiento en el manejo de la persona

* Garantizarles una comunicacion periddica vy fluida sobre la situacion y evolucion
previsible de la persona.

* Darles apoyo emocional en situaciones de estrés: desgaste, prevision de desenla-
ce fatal, establecimiento del duelo.

* Detectar las situaciones de agotamiento familiar activando los dispositivos para
posibilitar el respiro familiar.

* Ayudarles en la negociacion de la compatibilidad entre los planes vitales de todos
los miembros de la familia y el cuidado de la persona.

* |dentificar el pacto de silencio.

En el caso del nifio, de la nifia y adolescente, deberemos tener especial atencion a
otros miembros de la familia, como hermanos, abuelos y/o personas importantes
para la persona que pueden requerir apoyo Y, en ocasiones, intervencion por Salud
Mental, para ayudar con la angustia, el afrontamiento y la resiliencia (Recomenda-
cién NICE).

7.7 Serevisara regularmente con los nifos, las nifias y jovenes y sus padres o cuidadores

cOmo quieren participar en la toma de decisiones sobre su cuidado, porque puede
cambiar seguin la persona y el momento (Recomendacion NICE).
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7° 7.8 El seguimiento de la persona y su familia se podra realizar a través de contacto
SEGUIMIENTO telefénico y/o atencion directa en domicilio, con visitas de seguimiento planificadas
que favorecen el respaldo, ademas de detectar proactivamente las transiciones y las
crisis de necesidad (Recomendacion BC)'.

7.9 Ladecision del traslado de la persona desde cualquier servicio hospitalario a la UCP
sera en consenso entre los servicios responsables y los recursos avanzados. La de-
cision de ingreso directo de una persona en la UCP desde su domicilio se realizara
en consenso entre su equipo de atencion primaria y los recursos avanzados (AG).

7.10 Se planificara al alta de la persona un informe detallado y con un plan de asistencia
coordinada con el objeto de favorecer la continuidad de cuidados y la gestion dgil

de los recursos (A).

7.11 Se recomienda la activacion de la Plataforma de Telecontinuidad en Cuidados Pa-
liativos (PTCP) para garantizar la continuidad asistencial de la persona en situacion
terminal en su domicilio o al alta hospitalaria.

7.12 El seguimiento de la persona tras la activacion de la Plataforma de Telecontinuidad
en Cuidados Paliativos (PTCP) podra ser proactivo al alta hospitalaria o proactivo/
reactivo en su domicilio a través de Salud Responde.

7.13 Se priorizaran los siguientes resultados segun el Plan de cuidados:

* NOC 0003 Descanso

* NOC 0004 Suefio

* NOC 0501 Eliminacion intestinal

* NOC 0502 Continencia urinaria

+ NOC 100 Salud oral

+ NOC 1311 Adaptacion al traslado

* NOC 1605 Control del dolor

* NOC 1608 Control de sintomas

* NOC 2508 Bienestar del cuidador principal

* NOC 2600 Afrontamiento de los problemas de la familia

7.14 Toda la informacién debe quedar registrada en la historia clinica y un amplio resu-
men de la misma debera figurar en los informes compartidos y accesibles por los
distintos recursos.
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8° 8.1 Se recomienda que sean atendidas, siempre que sea posible, por los recursos con-
ATENCION A vencionales responsables de la persona, Equipo de Soporte y profesionales de los
LA CRISIS DE SUAP (AG).
NECESIDAD*

8.2 @ Una vez valorada la crisis de necesidad, se informara sobre la situacion actual a
la persona y su familia y se adoptaran las medidas que den respuesta a la necesidad
0 necesidades que la motivaron, acordandolas con el paciente o la paciente y sus
personas cuidadoras (Recomendacion BC)®.

8.3 En caso de que la persona no esté en situacion de capacidad para tomar decisiones,
deberd consultarse en primer lugar la existencia de planificacion anticipada de de-
cisiones o de documento de voluntades vitales anticipadas, sobre todo si se ve la
necesidad de sedacion, procedimientos diagnosticos o terapéuticos de riesgo

8.4 Se garantizarad las condiciones de confortabilidad tras la asignacion del recurso
asistencial en funcion de la priorizacion establecida en el protocolo de actuacion
de asistencia extrahospitalaria, urgente y emergente que precisan la persona y su
familia.

8.5 Se favorecerd la atencion del paciente en su domicilio, siempre que sea posible, o
las condiciones lo permitan (4G).

8.6 @ Se informara al paciente y personas cuidadoras de las posibles complicaciones
agudas derivadas de su enfermedad, y de las actuaciones a seguir (AG).

8.7 Toda la informacion y actividades realizadas deberan quedar registradas en la his-
toria clinica, de modo que estén accesibles por los distintos recursos.

* Se debe considerar como crisis de necesidad la aparicién de forma aguda de un nuevo sintoma o conjunto de sintomas (ya
sean fisicos, psicoemocionales, familiares y/o espirituales) relacionados o no con la enfermedad que determina la situacion
terminal o el empeoramiento severo de una necesidad detectada previamente que agrava de forma considerable la situa-
cion global de la persona y/o su familia.
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Competencias especificas
del equipo profesional

En el desarrollo de la Gestion por competencias del SSPA, a partir de 2006, se han
venido incluyendo en los Procesos Asistenciales Integrados, los mapas de compe-
tencias correspondientes de los/as diferentes profesionales.

En la primera etapa se clasificaron de manera estratégica en Conocimientos, Habilida-
des y Actitudes, a efectos didacticos, y de exhaustividad.

En una segunda fase se identificaron competencias generales (afectan a todos/as los/as
profesionales con independencia de su puesto o categoria) y transversales (que tienen
que ver con los contenidos esenciales en el ambito sanitario) y extraidas a partir de los
Mapas de Competencias de los/as diferentes profesionales del SSPA, cuyo objetivo es
la Acreditacion.

En la actualidad nos centramos en las Competencias Especificas, que se ajustan a las
competencias técnicas o funcionales que los y las profesionales tienen que garantizar a
el/la paciente en el desarrollo de su proceso asistencial. Se orientaran, por tanto, a los
resultados esperados y van encaminadas a la generacion de un impacto en la atencion
gue se presta a personas usuarias y en el desarrollo individual de los y las profesionales.

Estas Competencias Especificas se establecen a partir de las competencias claves iden-
tificadas en las Unidades de Gestion Clinica (UGC) y Unidades funcionales (UFUN) para
la elaboracion de mapa de competencias profesionales para el puesto de trabajo, defi-
nido en el ambito del modelo de Gestidon de Planes de Desarrollo Individual (GPDI) del
Sistema Sanitario Publico de Andalucia.

A medida que los grupos profesionales las identifiquen, estaran disponibles en el sitio
web de la Agencia de Calidad Sanitaria de Andalucia: http:/www.juntadeandalucia.es/
agenciadecalidadsanitaria.
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Recursos

Modelo de atencién compartida:

Es el 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.

La responsabilidad de la atencidon del paciente (en la infancia, adolescencia o edad
adulta) en situacion terminal en su domicilio es del equipo de Atencion Primaria
(Médico de Familia-Pediatra-Enfermera de Familia /Enfermera Gestora de Casos/
Profesional de Trabajo social) con la intervencidon de equipos de soporte (ESCP) en
situaciones de complejidad.

Cuando la persona adulta, en situacion terminal, estd hospitalizada en un servicio
general la responsabilidad de su atencién es del médico responsable de la UGC con
el apoyo de los profesionales de los Recursos Avanzados (UCP o ESCP) en situacion
de complejidad.

En la infancia y adolescencia, cuando es necesaria la hospitalizacion, la responsabili-
dad es del médico responsable de su atencion con el apoyo del Equipo de Cuidados
Paliativos Pediatricos (ESCPP) o la persona Referente de Area del hospital.

Este modelo requiere contacto personalizado o telefénico que permita resolver dudas
0 necesidades puntuales, ajustar el tiempo de interconsulta entre los diferentes recur-
S0s asi como programar ingresos hospitalarios al margen del circuito de atencion de
urgencias.

recursos



RECURSOS

CARACTERISTICAS GENERALES

Recursos
convencionales

* Profesionales de AP y AH que den respuesta a los Cuidados Paliativos basicos.

- Deben disponer de Competencias Transversales en la atencion al final de la vida.

Recursos
avanzados

* Equipos multidisciplinares e integrados de profesionales que dan respuesta a las
diferentes situaciones de complejidad definidas.

- Deben disponer de competencias especificas en CP.
Unidad de Cuidados Paliativos (UCP):

- Equipo multidisciplinar constituido por profesionales médicos y enfermeras, apo-
yados por otros profesionales (de Trabajo social, Salud Mental, Enfermeria Ges-
tora de Casos hospitalaria, de la Unidad del Dolor u otros de los que se requiera
interconsulta).

- Disponen de camas de hospitalizacion para las personas en situaciéon terminal,
con alta complejidad y puede estar ubicadas en hospitales de ler-22 niveles o
depender funcionalmente de ellos.

- Dan respuesta a las diferentes situaciones de complejidad definidas, a pacientes
hospitalizados en diferentes UGC a peticion del médico responsable.

Equipos de soporte:

- Equipo multidisciplinar constituido por profesionales médicos y enfermeras, apo-
yados por otros profesionales (de Trabajo social, Salud Mental, Enfermeria Ges-
tora de Casos de AP u hospitalaria).

- No dispone de camas propias y puede estar ubicado en hospitales de cualquier
nivel.

- Pueden ser Equipos de soporte domiciliarios (ESDCP) en los hospitales de primer
0 segundo nivel que dan respuesta a las diferentes situaciones de complejidad
en domicilio o Equipos de soporte mixtos (ESMCP), ubicados en los hospitales
comarcales que dan respuesta a la diferentes situaciones de complejidad en do-
micilio y en hospital.

- Coordinan los ingresos programados de los pacientes en situacion terminal, tanto
en la UCP como en las UGC hospitalarios al margen del circuito de atencion de
Urgencias.

Equipo de cuidados paliativos pediatricos (ESCPP):

- Equipo multidisciplinar constituido por pediatras, enfermeras y psicélogo clinico
apoyados por otros profesionales (de Trabajo Social, Salud Mental, EGC hospitala-
ria u otros de los que se requiera interconsulta) que dan respuesta a las diferentes
situaciones de complejidad en la infancia y adolescencia.

- Estan ubicados en hospitales de primer nivel de cada una de las provincias.

- Dan soporte a las diferentes situaciones de complejidad de nifios y nifias hospita-
lizados en las diferentes UGC y en el domicilio. 0
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RECURSOS

CARACTERISTICAS GENERALES

Recursos
avanzados

- Coordinan la hospitalizacion en las diferentes UGC de nifios, nifias y adolescentes
en situacion terminal con diferentes situaciones de complejidad al margen del
circuito de atencién de Urgencias.

- Detectaran las necesidades y propiciaran la formacion de otros y otras profesio-
nales en cuidados paliativos pediatricos.

- Formaran parte de las Comisiones de Area y estaran coordinados con los demds
recursos avanzados correspondientes.

Referentes
de Area

Referentes de Area de CP de adultos:

- Son profesionales médicos y enfermeras con competencias especificas en CP,
ubicados en la UGC de AP y en servicios hospitalarios.

Referentes de Area de CP Pediatricos:

- Son profesionales pediatras y enfermeras con competencias especificas en CP,
ubicados en las dreas hospitalarias/distritos donde no haya equipos de CPP.

Las funciones de los referentes son:
- Coordinacion entre los diferentes recursos implicados.

- Gestion de situaciones complejas con los distintos equipos o servicios implica-
dos.

- Asesoramiento a profesionales de su drea.

- Deteccion de las necesidades de formacion y las areas de mejora en cuidados
paliativos en su drea de referencia.

Plataforma de
Telecontinuidad
en Cuidados
Paliativos PTCP)

Plataforma ubicada en Salud Responde.

- Garantiza la continuidad asistencial mediante el seguimiento reactivo o proacti-
vo en los periodos de discontinuidad de su equipo responsable en el domicilio o
al alta hospitalaria.

- La atencidn telefdnica se realiza por una enfermera teleoperadora que respon-
derd con consejo sanitario definido en algoritmos de decision y podra activar al
Centro Coordinador de Urgencias que decidird el tipo de atencion.

- Las personas en situacion terminal podran ser inscritas en la Plataforma de
Telecontinuidad desde su identificacion, una vez informadas, por el equipo de
AP, por el ESCP o por la supervisora de planta en caso de alta de hospitalizacion.

Atencion
urgente

- Constituidos por profesionales de los SUAP, SUH, EPES-061, que asisten de ma-
nera coordinada con el resto de recursos a las personas en situacion terminal para
que la continuidad asistencial esté garantizada los 365 dias del afio.

- La intervencion de estos recursos se priorizara en funcion del riesgo vital de la
persona, complicacion que conlleva una situacion clinica irreversible, si no se ac-
tua sin demora o alto grado de sufrimiento de la unidad paciente-familia. Q

recursos



RECURSOS

CARACTERISTICAS GENERALES

Atencion
urgente

- Los recursos urgentes podran ser activados por profesionales que atienden a la
persona en su domicilio, por la propia persona o su familia a través del Centro
Coordinador de Urgencias tras la peticion de la persona teleoperadora de Salud
Responde.

USMC

- Las actuaciones de los recursos de Salud Mental se realizaran en el ambito del
espacio de colaboracion en AP tanto para el equipo de recursos convencionales
como para equipos de soporte (ESCP) y equipo de cuidados paliativos pediatri-
cos (ESCPP).

- El espacio de colaboracion entre los recursos convencionales o avanzados y las
Unidades de Salud Mental Comunitaria (USMC) incluye a la poblacion adulta, in-
fantil y adolescente, para la atencion compartida a los problemas de salud men-
tal, permitiendo reducir el tiempo de respuesta.

Comision de
areade CP

+ La Comisién de Cuidados Paliativos del Area es un instrumento bésico para la
implantacion, impulso, seguimiento y evaluacion del Proceso de Cuidados Pa-
liativos.

- Tiene caracter multidisciplinar y estard formada por profesionales implicados en
la atencidn de todas las personas con necesidades de cuidados paliativos.

- Sus objetivos son:

- Asegurar la implantacion del Proceso de Cuidados Paliativos del drea corres-
pondiente.

- Asegurar la coordinacion entre los recursos convencionales, especificos y la
atencion de Urgencias.

- Gestionar, en situaciones concretas, los casos de alta complejidad con los dis-
tintos equipos o servicios implicados.

- Conocer la cobertura asistencial de CP en el Area.

- Efectuar el seguimiento y desarrollo permanente de la implantacion y, en su
€aso proponer o establecer, las medidas correctoras correspondientes a nivel
del drea.

- Determinar la necesidad de formacién en cuidados paliativos y las dreas defici-
tarias dentro de la misma.

Recursos
residenciales
para mediay
larga estancia

En el caso de pacientes que no puedan permanecer en domicilio, bien por su com-
plejidad clinica o por carecer de soporte familiar y que no retnen criterios para su
hospitalizacion como agudos, deberd existir en el ambito hospitalario una red de
recursos propios o conveniados que permitan ubicar con la suficiente agilidad a los
mismos.

PAI Trastornos de la Conducta Alimentaria




Representacion
Grafica del PAI

|_ a representacion global del Proceso Asistencial Integrado permite visualizar la am-
plitud real del mismo, iniciandose el Proceso Operativo (clinico-asistencial) tras el
contacto de la persona con el Sistema Sanitario por las diferentes entradas posibles
(AP-AH), vy la atencion de los y las profesionales desde diferentes ambitos de actuacion
en Atencion Primaria, Atencion Hospitalaria. La continuidad de la asistencia al paciente/
familia y la salida del PAI, en el marco establecido por los Procesos Estratégicos y sus-
tentados en los Procesos de Soporte.

» Representacion global
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DENOMINACION

FORMULA

DEFINICION
TIPO DE INDICADOR
DIMENSION

FUNDAMENTO /
JUSTIFICACION

POBLACION DEL
INDICADOR

FUENTE DE DATOS
RECOMENDADA

PERIODICIDAD
ESTANDAR
ACLARACIONES

DENOMINACION

FORMULA

DEFINICION
TIPO DE INDICADOR
DIMENSION

FUNDAMENTO /
JUSTIFICACION

POBLACION DEL
INDICADOR

FUENTE DE DATOS
RECOMENDADA

PERIODICIDAD
ESTANDAR

ACLARACIONES

Indicadores

TODAS LAS PERSONAS ADULTAS CON NECESIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS
DEBEN TENER REALIZADA LA IDENTIFICACION, COMO MiNIMO, MEDIANTE PRE-
GUNTA CLAVE y CRITERIOS GENERALES

N? de personas adultas con necesidades de cuidados paliativos identificadas mediante
pregunta- clave y criterios generales / N de personas registradas mediante icono + al
menos un cddigo CIE.

Identificacion de personas adultas con necesidades de cuidados paliativos.
Proceso.
Efectividad.

Se considera que el primer paso para la correcta identificacion es la pregunta-clave
seguida de la aplicacion de los criterios generales.

Todos los personas adultas con necesidades de cuidados paliativos registrados.

Auditoria de historia clinica.

Anual.
50%.
Se refiere a poblacion adulta (18 afios 0 mas).

TODO NINO-ADOLESCENTE CON NECESIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS DEBE
TENER REALIZADA LA IDENTIFICACION, COMO MINIMO, MEDIANTE PREGUNTA
CLAVE y GRUPO DE LA ACT

N¢ de nifios-adolescentes con necesidades de cuidados paliativos identificadas me-
diante pregunta-clave y clasificacion de la enfermedad de base segun el grupo de la
ACT /N de nifios-adolescentes registrados mediante icono + al menos un cddigo CIE.

|dentificacion de nifios 0 adolescentes con necesidades de cuidados paliativos.
Proceso.
Efectividad.

Se considera que el primer paso para la correcta identificacion es la pregunta-clave y
clasificacion de la enfermedad de base segun grupo de la ACT.

Todos los nifios o adolescentes con necesidades de cuidados paliativos registrados.

Auditoria de historia clinica.

Anual.
50%.

Se refiere a poblacion hasta los 18 afos, independientemente de los profesionales que
le atiendan.

indicadores



TODAS LAS PERSONAS, TANTO ADULTAS COMO EN LA INFANCIA'Y ADOLESCENCIA
CON NECESIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS, SE REGISTRARAN EN LA HISTORIA
CLINICA, TRAS LA IDENTIFICACION, MEDIANTE EL ICONO CORRESPONDIENTE Y AL
MENOS UN CODIGO CIE (CIE-9: V66.7 y CIE-10: Z51.5)

N® de personas, tanto adultas como en la infancia y la adolescencia, con necesidades
de cuidados paliativos, registradas tras la identificacién mediante el icono correspon-
diente y al menos un cédigo CIE (CIE-9: V66.7 y CIE-10: Z51.5)/ N2 de personas estima-
das con necesidades de cuidados paliativos.

Registro de personas, tanto adultas como en la infancia y la adolescencia, con necesi-
dades de cuidados paliativos tras la identificacidn.

TIPO DE INDICADOR  Proceso.

DENOMINACION

FORMULA

DEFINICION

DIMENSION Efectividad.

FUNDAMENTO / El registro tras la identificacion en la historia clinica mediante icono y al menos un
JUSTIFICACION codigo CIE (CIE-9 o CIE-10), garantiza la informacion en la atencion interprofesional.
POBLACION DEL Todas las personas, tanto adultas como en la infancia como la adolescencia, con nece-
INDICADOR sidades de cuidados paliativos.

FUENTE DE DATOS  Historia clinica
RECOMENDADA Base de datos poblacional

PERIODICIDAD Anual.
ESTANDAR 50%.
ACLARACIONES

TODA PERSONA ADULTA CON NECESIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS DEBE TE-
DENOMINACION NER, TRAS LA VALORACION MULTIDIMENSIONAL IDENTIFICADOS LOS ELEMENTOS
Y LA SITUACION DE COMPLEJIDAD MEDIANTE IDC-Pal

N de personas con necesidades de cuidados paliativos que tienen identificados los

FORMULA elementos y la situacion de complejidad mediante IDC-Pal / N2 de personas registra-
das mediante icono y al menos un codigo CIE.

DEFINICION Identificacion de elementos y situacion de complejidad mediante IDC-Pal.

TIPO DE INDICADOR  Proceso.

DIMENSION Efectividad.

FUNDAMENTO / Es necesario que se identifiquen los elementos de complejidad para poder gestionar la

JUSTIFICACION intervencion de los recursos avanzados.

POBLACION DEL . . L

INDICADOR Todas las personas con necesidades de cuidados paliativos.

FUENTE DE DATOS . o

RECOMENDADA Auditoria de historia clinica.

PERIODICIDAD Anual.

ESTANDAR 50%.

ACLARACIONES La identificacion de los elementos de complejidad se realizara mediante herramienta

IDC-Pal, tras cada valoracion multidimensional.

m PAI Cuidados Paliativos



DENOMINACION

FORMULA

DEFINICION

TIPO DE INDICADOR
DIMENSION

FUNDAMENTO /
JUSTIFICACION

POBLACION DEL
INDICADOR

FUENTE DE DATOS
RECOMENDADA

PERIODICIDAD
ESTANDAR
ACLARACIONES

DENOMINACION

FORMULA

DEFINICION
TIPO DE INDICADOR
DIMENSION

FUNDAMENTO /
JUSTIFICACION

POBLACION DEL
INDICADOR

FUENTE DE DATOS
RECOMENDADA

PERIODICIDAD
ESTANDAR

ACLARACIONES

PARA LA INTERVENCION DEL ESCP DEBE ESTAR REGISTRADA EN LA HS LA SITUA-
CION QUE DETERMINA LA COMPLEJIDAD CON IDC-Pal

Ne de personas adultas con intervencion del ESCP, en la que esta registrada la situa-
cion de complejidad segun IDC-Pal / N° de personas adultas con intervencion de ESCP.

Para solicitar la intervencion del ESCP debe estar registrada la situacion de compleji-
dad.

Proceso.
Efectividad.

Se requiere para la intervencion del ESCP que la persona con necesidades de cuidados
paliativos tenga identificados y registrados los elementos y la situacion de compleji-
dad mediante IDC-Pal.

Todas las personas adultas con necesidades de cuidados paliativos en los que inter-
vengan los ESCP.

Auditoria de historia clinica.

Anual.
50%.

TODO NINO-ADOLESCENTE CON NECESIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS, EN EL
DOMICILIO, DEBE TENER REGISTRADAS LAS CONDICIONES DE COMPLEJIDAD POR
EL MEDICO REFERENTE EN AP- ESCP O REFERENTE DE AREA DE CP PARA LA IN-
TERVENCION DEL ESCPP

N2 de nifos-adolescente con necesidades de cuidados paliativos, atendidos en su do-
micilio, que tienen registrados las condiciones de complejidad por el médico referen-
te de AP-ESCP o Referente de Area/ N® de nifios y adolescentes registrados mediante
icono y al menos un codigo CIE.

Registro de condiciones de complejidad en el nifio- adolescente.

Proceso.

Efectividad.

Es necesario que se registren las condiciones de complejidad en el nino-adolescente
para la intervencion del ESCPP.

Todas las personas con necesidades de cuidados paliativos.

Auditoria de historia clinica.

Anual.
50%.

indicadores



TODA PERSONA ADULTA O NINO-ADOLESCENTE CON NECESIDAD DE CUIDADOS
PALIATIVOS, EN SU DOMICILIO, UNA VEZ IDENTIFICADA y REGISTRADAS DEBE

D Obll Aol ESTAR INSCRITA EN LA PLATAFORMA DE TELECONTINUIDAD EN CUIDADOS PA-
LIATIVOS (PTCP)
N¢ de personas adultas, nifios-adolescentes con necesidades de cuidados paliativas
FORMULA identificadas y registradas mediante icono y al menos un codigo CIE inscritas en la
Plataforma de Telecontinuidad en Cuidados Paliativos (PTCP) / N° personas registra-
das mediante icono y al menos un codigo CIE.
DEFINICION Inscripcion en la Plataforma de Telecontinuidad de CP.
TIPO DE INDICADOR  Proceso.
DIMENSION Efectividad.
Es necesario que las personas en situacion terminal, en su domicilio, estén inscritas
FUNDAMENTO / o . o )
x en la Plataforma de Telecontinuidad en Cuidados Paliativos para que se garantice la
JUSTIFICACION o . )
continuidad en la atencidn asistencial.
POBLACION DEL Todos los pacientes con necesidades de cuidados paliativos identificadas y registra-
INDICADOR das mediante icono y al menos un cddigo CIE.

FUENTE DE DATOS  Base poblacional
RECOMENDADA SALUD RESPONDE

PERIODICIDAD Anual.
ESTANDAR 80%.

Se tendrd en cuenta que las personas deben dar su consentimiento verbal explicito y

ACLARACIONES ) .
quedar recogido en la HS para ser inscritos en la PTCP.

m PAI Cuidados Paliativos



DENOMINACION

FORMULA

DEFINICION

TIPO DE INDICADOR
DIMENSION

FUNDAMENTO /
JUSTIFICACION

POBLACION DEL
INDICADOR

FUENTE DE DATOS
RECOMENDADA

PERIODICIDAD
ESTANDAR

ACLARACIONES

DENOMINACION

FORMULA

DEFINICION

TIPO DE INDICADOR
DIMENSION

FUNDAMENTO /
JUSTIFICACION

POBLACION DEL
INDICADOR

FUENTE DE DATOS
RECOMENDADA

PERIODICIDAD
ESTANDAR
ACLARACIONES

TODA PERSONA ADULTA O NINO-ADOLESCENTE CON NECESIDAD DE CUIDADOS
PALIATIVOS, EN EL ALTA DEL HOSPITAL, DEBE ESTAR INSCRITA EN LA PLATAFOR-
MA DE TELECONTINUIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS (PTCP) PARA SEGUIMIENTO
PROACTIVO

N de personas adultas, niflos-adolescentes con necesidades de cuidados paliativos
dados de alta del hospital inscritas en la Plataforma de Telecontinuidad en Cuidados
Paliativos y con seguimiento proactivo (PTCP) / N2 de personas con necesidades de
cuidados paliativos dadas de alta de servicio hospitalario e inscritas en la PCCP

Seguimiento proactivo al alta hospitalaria de pacientes con necesidades de cuidados
paliativos inscritos en la PTCP.

Proceso.
Efectividad.

Es necesario que las personas en situacion terminal, tras el alta hospitalaria, reciban
seguimiento proactivo por la Plataforma de Telecontinuidad en Cuidados Paliativos
para que se garantice la continuidad en la atencidn asistencial.

Todos los pacientes con necesidades de cuidados paliativos identificadas y registradas
mediante icono y al menos un cddigo CIE dados de alta del hospital.

Base poblacional
SALUD RESPONDE

Anual.
60%.

Se tendra en cuenta que las personas deben dar su consentimiento verbal explicito
y quedar recogido en la HS para ser inscritos en la PTCP.

TODA PERSONA CON NECESIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS EN SITUACION DE UL-
TIMOS DIAS DEBE ESTAR REGISTRADA EN LA HS

N2 de personas con necesidades de cuidados paliativos registradas mediante icono o
al menos un codigo CIE, que tiene registrada la situacion de Ultimos dias en la HS / N®
personas registradas mediante icono y al menos un cddigo CIE.

Registro de la situacion de ultimos dias en la Hs de los pacientes con necesidades de
cuidados paliativos.

Proceso.
Efectividad.

Es necesario registrar la situacion de ultimos dias para que se garantice una atencion
adecuada a las necesidades.

Todos los pacientes con necesidades de cuidados paliativos en situacion de Ultimos
dias, deben tener registro en la HS.

Auditoria de HS

Anual.
70%.

indicadores m
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Anhexos

Anexo 1: IDENTIFICACION EN LA INFANCIA Y ADOLESCENCIA. CIE-10%4 115,116

CODIGO | NOMBRE CIE-10 ES

A17 Tuberculosis del sistema nervioso

A81.1 Panencefalitis esclerosante subaguda

B20-24 Enfermedad por virus de la inmunodeficiencia humana [VIH]

D33 Tumor benigno del encéfalo y de otras partes del sistema nervioso central

D43 Tumor de comportamiento incierto o desconocido del encéfalo y del sistema nervioso
central

D44.4 Tumor de comportamiento incierto o desconocido del conducto craneofaringeo

D48 Tumor de comportamiento incierto o desconocido de otros sitios y de los no especificados

D56.1 Beta talasemia (solo forma mayor)

D61.0 Anemia aplastica constitucional

D61.9 Anemia aplastica, sin otra especificacion

D70 Agranulocitosis

D76.] Linfohistiocitosis hemofagocitica

D8I Inmunodeficiencias combinadas

D82.1 Sindrome de Di George

D83 Inmunodeficiencia variable comun

D89.1 Crioglobulinemia

E31.0 Insuficiencia poliglandular autoinmune

E34.8 Otros trastornos endocrinos especificados

E70.2 Trastornos del metabolismo de tirosina

E71 Trastornos del metabolismo de aminodcidos de cadena ramificada y de acidos grasos

E72 Otros trastornos del metabolismo de aminoacidos

E74 Otros trastornos del metabolismo de los carbohidratos

E75 Trastornos del metabolismo de esfingolipidos y otros trastornos por almacenamiento de
lipidos

E76 Trastornos del metabolismo de glicosaminoglicanos

E77 Trastornos del metabolismo de las glucoproteinas

E79. Sindrome de Lesch-Nyhan

E83.0 Trastornos del metabolismo del cobre

E84 Fibrosis quistica

E88.0 Trastornos del metabolismo de las proteinas plasmaticas, no clasificados en otra parte

E88.1 Lipodistrofia, no clasificada en otra parte

anexos m
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Anexo1: IDENTIFICACION EN LA INFANCIA Y ADOLESCENCIA. CIE-10%4 115116
CODIGO | NOMBRE CIE-10 ES
F80.3 Afasia adquirida con epilepsia [Landau-Kleffner]
F84.2 Sindrome de Rett
GI10 Enfermedad de Huntington
GI11 Ataxia cerebelosa de iniciacion temprana
GI1.3 Ataxia cerebelosa con reparacion defectuosa del ADN
GI2 Atrofia muscular espinal y sindromes afines
G20 Enfermedad de Parkinson
G23.0 Enfermedad de Hallervorden-Spatz
G23.8 Otras enfermedades degenerativas especificas de los nucleos de la base
G31.8 Otras enfermedades degenerativas especificadas del sistema nervioso
G31.9 Degeneracion del sistema nervioso, no especificada
G35 Esclerosis multiple
G403 Epilepsia y sindromes epilépticos idiopaticos generalizados
G404 Otras epilepsias y sindromes epilépticos generalizados
G405 Sindromes epilépticos especiales
G60.0 Neuropatia hereditaria motora y sensorial
G60.1 Enfermedad de Refsum
G70.2 Miastenia congénita o del desarrollo
G70.9 Trastorno neuromuscular, no especificado
G71.0 Distrofia muscular
G711 Trastornos miotonicos
G71.2 Miopatias congénitas
G713 Miopatia mitocondrica, no clasificada en otra parte
G80.0 Pardlisis cerebral espastica cuadripléjica
G80.8 Otros tipos de pardlisis cerebral
(82.3 Pardlisis cerebral infantil y congénita, cuadriplejia flacida
G82.4 Pardlisis cerebral infantil y congénita, cuadriplejia espéstica
G82.5 Pardlisis cerebral infantil y congénita, cuadriplejia, no especificada
G93.4 Encefalopatia no especificada
G93.6 Edema cerebral
G93.7 Sindrome de Reye
H11.1 Degeneraciones y depdsitos conjuntivales
H49.8 Otros estrabismos paraliticos
121 Infarto agudo de miocardio
127.0 Hipertension pulmonar primaria
142 Cardiomiopatia
161.3 Hemorragia intraencefdlica en tallo cerebral
181 Trombosis de la vena porta

m PAI Cuidados Palliativos
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Anexo1: IDENTIFICACION EN LA INFANCIA Y ADOLESCENCIA. CIE-10%4 115,116
CODIGO | NOMBRE CIE-10 ES
J84.1 Otras enfermedades pulmonares intersticiales con fibrosis
J96 Insuficiencia respiratoria, no clasificada en otra parte
J98.4 Otros trastornos del pulmén
K55.0 Trastorno vascular agudo de los intestinos
K55.9 Trastorno vascular del intestino, no especificado
K72 Insuficiencia hepatica, no clasificada en otra parte
K74 Fibrosis y cirrosis del higado
K76.5 Enfermedad veno-oclusiva del higado
K86.8 Otras enfermedades especificadas del pancreas
M31.3 Granulomatosis de Wegener
M32.1 Lupus eritematoso sistémico con compromiso de 6rganos o sistemas
NO4 Sindrome nefrético
N17 Insuficiencia renal aguda
N18 Insuficiencia renal cronica
N19 Insuficiencia renal no especificada
N25.8 Otros trastornos resultantes de la funcion tubular renal alterada
P10.1 Hemorragia cerebral debida a traumatismo del nacimiento
P11.2 Lesion no especificada del encéfalo, debida a traumatismo del nacimiento
P20.0 Hipoxia intrauterina notada por primera vez antes del inicio del trabajo de parto
P20.1 Hipoxia intrauterina notada por primera vez durante el trabajo de parto y el parto
P21.0 Asfixia del nacimiento, severa
P21.9 Asfixia del nacimiento, no especificada
P28.5 Insuficiencia respiratoria del recién nacido
P29.0 Insuficiencia cardiaca neonatal
P29.3 Persistencia de la circulacion fetal
P35.0 Sindrome de rubéola congénita
P35.1 Infeccidn citomegalovirica congénita
P35.8 Otras enfermedades virales congénitas
P371 Toxoplasmosis congénita
P52.4 Hemorragia intracerebral (no traumatica) del feto y del recién nacido
P52.5 Hemorragia subaracnoidea (no traumatica) del feto y del recién nacido
P52.9 Hemorragia intracraneal (no traumatica) del feto y del recién nacido, sin otra especifica-
cion
P83.2 Hidropesia fetal no debida a enfermedad hemolitica
P91.2 Leucomalacia cerebral neonatal
P91.6 Encefalopatia hipdxico-isquémica del recién nacido
P96.0 Insuficiencia renal congénita

anexos E
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Anexo 1: IDENTIFICACION EN LA INFANCIA Y ADOLESCENCIA. CIE-10%4115. 116

CODIGO | NOMBRE CIE-10 ES

Q00.0 Anencefalia

Q01 Encefalocele

Q031 Atresia de los agujeros de Magendie y de Luschka

Q03.9 Hidrocéfalo congénito, no especificado

Q04.0 Malformaciones congénitas del cuerpo calloso

Q04.2 Holoprosencefalia

Q04.3 Otras anomalias hipoplasicas del encéfalo

Q04.4 Displasia opticoseptal

Q04.6 Quistes cerebrales congénitos

Q04.9 Malformacion congénita del encéfalo, no especificada

Q07.0 Sindrome de Arnold-Chiari

Q20.0 Tronco arterioso comun

Q20.3 Discordancia de la conexion ventriculoarterial

Q204 Ventriculo con doble entrada

Q20.6 Isomerismo de los apéndices auriculares

Q20.8 Otras malformaciones congénitas de las cdmaras cardiacas y sus conexiones
Q21.3 Tetralogia de Fallot

Q21.8 Otras malformaciones congénitas de los tabiques cardiacos
Q22.0 Atresia de la valvula pulmonar

Q221 Estenosis congénita de la valvula pulmonar

Q224 Estenosis congénita de la valvula tricuspide

Q22.5 Anomalia de Ebstein

Q22.6 Sindrome de hipoplasia del corazén derecho

Q23.0 Estenosis congénita de la valvula adrtica

Q23.2 Estenosis mitral congénita

Q23.4 Sindrome de hipoplasia del corazén izquierdo

Q23.9 Malformacion congénita de las valvulas adrtica y mitral, no especificada
Q254 Otras malformaciones congénitas de la aorta

Q25.6 Estenosis de la arteria pulmonar

Q26.2 Conexion andmala multidimensional de las venas pulmonares
Q26.4 Conexion andmala de las venas pulmonares, sin otra especificacion
Q26.8 Otras malformaciones congénitas de las grandes venas

Q28.2 Malformacion arteriovenosa de los vasos cerebrales

Q321 Otras malformaciones congénitas de la traquea

Q33.6 Hipoplasia y displasia pulmonar

Q39.8 Otras malformaciones congénitas del esdfago

Q41.0 Ausencia, atresia y estenosis congénita del duodeno

Q41.9 Ausencia, atresia y estenosis congénita del intestino delgado, parte no especificada
Q43.1 Enfermedad de Hirschsprung

Q43.7 Persistencia de la cloaca

Q44.2 Atresia de los conductos biliares
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Q44.5 Otras malformaciones congénitas de los conductos biliares
Q44.7 Otras malformaciones congénitas del higado
Q60.1 Agenesia renal, bilateral
260.6 Sindrome de Potter
Q61.4 Displasia renal
Q61.9 Enfermedad quistica del rifidn, no especificada
Q64.2 Valvulas uretrales posteriores congénitas
Q74.3 Artrogriposis multiple congénita
Q74.8 Otras malformaciones congénitas especificadas del (de los) miembros
Q75.0 Craneosinostosis
Q77.2 Sindrome de costilla corta
Q77.3 Condrodisplasia punctata
Q78.0 Osteogénesis imperfecta
Q79.2 Exdnfalos
Q79.3 Gastrosquisis
Q80.4 Feto arlequin
Q81 Epidermolisis bullosa
Q82.1 Xeroderma pigmentoso
082.4 Displasia ectodérmica (anhidrética)
Q85.1 Esclerosis tuberosa
(Q85.8 Otras facomatosis, no clasificadas en otra parte
86.0 Sindrome fetal (dismdrfico) debido al alcohol
Q87.0 Sindromes de malformaciones congénitas que afectan principalmente la apariencia facial
Q87.1 Sindromes de malformaciones congénitas asociadas principalmente con estatura baja
Q87.2 Sindromes de malformaciones congénitas que afectan principalmente los miembros
Q87.8 Otros sindromes de malformaciones congénitas especificados, no clasificados en otra parte
Q91 Sindrome de Edwards y sindrome de Patau
Q92.0 Trisomia de un cromosoma completo, por falta de disyunciéon meiética
Q92.1 Trisomia de un cromosoma completo, mosaico (por falta de disyunciéon mitética)
Q924 Duplicaciones visibles sélo en la prometafase
Q92.7 Triploidia y poliploidia
Q92.8 Otras trisomias y trisomias parciales de los autosomas, especificadas
Q93.2 Cromosoma reemplazado por anillo o dicéntrico
Q93.3 Supresion del brazo corto del cromosoma 4
Q934 Supresion del brazo corto del cromosoma 5
Q93.5 Otras supresiones de parte de un cromosoma
Q93.8 Otras supresiones de los autosomas
Q95.2 Reordenamiento autosdémico equilibrado en individuo anormal
Q99.2 Cromosoma X fragil
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R06.8 Otras anormalidades de la respiracién y las no especificadas de la respiracion
T86.0 Rechazo de trasplante de médula 6sea

786.2 Falla y rechazo de trasplante de corazén

Z51.5 Atencion paliativa
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Anexo 2: IDC-Pal'8: Instrumento diagndstico de la complejidad en cuidados paliativos

* Nivel de complejidad
Situacion:

C: Elemento de Complejidad AC: Elemento de alta complejidad
No Compleja [ ]  Compleja[ ] Altamente Compleja[ |

Intervencién de los recursos avanzados / especificos: ~ Si[_]  No [ ]

Elementos co:iglzlji?jz d* Si | No
1.1a Paciente es nifio/a o adolescenteA AC ] ]
@ 1.1b Paciente es profesional sanitarioC C
:,C: 1.1c Rol socio-familiar que desempefia el/la paciente @
g 1.1d Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial previas C
=
5: 1.1.e Paciente presenta problemas de adiccion recientes y/o activos C
— | 1.0f Enfermedad mental previa €
1.2a Sintomas de dificil control AC
1.2b Sintomas refractarios AC
1.2c Situaciones urgentes en paciente terminal oncolégico AC
1.2d Situacion de dltimos dias de dificil control AC
o | 12e Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil manejo AC
:E 1.2f Descompensacion aguda en insuficiencia de érgano en paciente terminal no oncolégico C
E 1.2g Trastorno cognitivo severo C
g 1.2h Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional C
ﬁ 1.2i Existencia de comorbilidad de dificil control C
2 1.2j Sindrome constitucional severo C
1.2k Dificil manejo clinico por incumplimmiento terapéutico reiterado C
1.3 a Paciente presenta riesgo de suicidio AC
ZE - 1.3b Paciente solicita adelantar el proceso de la muerte AC
§ .5 1.3c Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual AC
ﬁ é 1.3d Conflicto en la comunicacion entre paciente y familia C
= © 1.3e Conflicto en la comunicacion entre paciente y equipo terapéutico C
1.3 f Paciente presenta afrontamiento emocional desadaptativo C
2.a Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores AC
2.b Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado AC
2.c Familia disfuncional AC
2.d Claudicacion familiar AC
2.e Duelos complejos €
2.f Limitaciones estructurales del entorno AC
E 3.1a Aplicacion de sedacion paliativa de manejo dificil AC
'% §- 3.1b Dificultades para la indicacion y/o manejo de farmacos C
22__ u? 3.1 ¢ Dificultades para la indicacion y/o manejo de intervenciones C
‘;; 3.1d Limitaciones en la competencia profesional para el abordjae de la situacion C
§ 3..2 a Dificult.a.d.es para la gestion de necesidades técnicas instrumentales y/o material especi- C
Sl, 5 fico en domicilio
&" 3.2 b Dificultades para la gestion y/o manejo de necesidades de coordinacion o logisticas C


https://juntadeandalucia.es/export/drupaljda/salud_5af1956edd07e_idc_pal_2014.pdf
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CONDICIONES QUE PUEDEN REQUERIR LA INTERVENCION DEL ESCPP A CRITERIO

DEL ESCP

DEPENDIENTES
DE LA PERSONA

DEPENDIENTES
DEL AMBITO
SOCIO-FAMILIAR

DEPENDIENTES
DE LA ATENCION
SANITARIA

Dependencia tecnoldgica (traqueostomia, gastrostomia, shunt o derivaciones
ventriculares)

Condicidn cronica compleja
Nifios y nifias institucionalizados/tutelados
Cuadro de ansiedad/Depresion

* Hospitalizaciones frecuentes o prolongadas durante los ultimos 6-12 meses

Limitaciones funcionales severas asociadas a la enfermedad
Discapacidad fisica, intelectual y/o sensorial previa
Requerimiento de multiples cirugias secundarias a la enfermedad
Nifios y nifias menores de un afo

Falta de comunicacidn o mala comunicacion con la familia

« Enfermedad de tipo hereditario con varios miembros afectados y/o fallecidos por

la misma enfermedad

« Condiciones de vivienda y entorno no adecuados, dambito rural y/o idioma/cultura

diferentes
Familiares son profesionales sanitarios

Indicacion y aplicacion de sedacion paliativa

Duelo propio no resuelto por parte del profesional o la profesional, o de los inte-
grantes del equipo

En el domicilio: indicaciéon y manejo de nutricion enteral/parenteral, bombas in-
tratecales, instauracion de tratamiento endovenoso, realizacion de paracentesis
y/o curas de dificil manejo, etc.

Identificacion de la situacion de ultimos dias

Necesidad de coordinacion de diferentes servicios hospitalarios para el abordaje
integral

Indicacion y gestion de estrategias terapéuticas especiales (radioterapia, endos-
copia, cirugia, bloqueos, y otras técnicas analgésicas invasivas, ventilacion meca-
nica, sondas y ostomias, farmacos de uso hospitalario, etc...)

Manejo en el uso y rotacion de opioides

Gestion de material ortopédico, aspirador portatil, oxigenoterapia, ventilacion
mecanica en domicilio, etc...
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CONDICIONES QUE REQUIEREN NECESARIAMENTE LA INTERVENCION DEL ESCPP

DEPENDIENTES
DE LA PERSONA

DEPENDIENTES
DEL AMBITO
SOCIO-FAMILIAR

DEPENDIENTES
DE LA ATENCION
SANITARIA

Riesgo de suicidio

Sintomas refractarios

Situaciones de origen neoplasico de dificil manejo
Abordaje en situacion de ‘altimos dias’

Angustia existencial

Situacion clinica cambiante que provoca crisis de necesidades frecuentes e intensas
con gran demanda de atencién

Trastornos adaptativos severos
Disfuncién multiorganica
Problemas de adiccion previos y/o actuales

Paciente con dependencia mantenida de soporte ventilatorio mecdnico invasivo o
no invasivo

Sintomas dificiles
Agitacion, trastornos del comportamiento y/o delirio
Trastornos en la salud mental previos.

Padres o cuidadores no competentes para el cuidado
Ausencia o insuficiencia de soporte familiar o cuidadores
Claudicacion familiar

Familia disfuncional

Conspiracion de silencio de dificil abordaje

Conflicto en la toma de decisiones

Experiencia limitada con pacientes con necesidades paliativas debido a la baja
casuistica

(Elaboracién propia, por el equipo de trabajo del PAI, a partir de la revisién bibliografica y priorizacion)

anexos m


https://goo.gl/wEnPNJ
https://goo.gl/UC8jS4
https://goo.gl/5iA3z4
https://goo.gl/1VcJVb
https://goo.gl/FNLDLP
https://goo.gl/szWp6G
https://goo.gl/r4ykXN
https://goo.gl/zmpNkk
https://goo.gl/AqzSqE
https://goo.gl/WvZNnz
https://goo.gl/samymv

B rai cuidados Paliiativos




AC:
ACT:
AG:
AH:
AP:
ASCO:
BC:

C
CCUE:
CIE:
CP:
EGC:
ESCP:
ESDCP:

ESMCP:

ESCPP:
EPES:
GPC:

IDC-Pal:

NCCN:
NIC:
NICE:
NOC:

NUHSA:

OMS:
PAD:
PAI:
PTCP:

Acronimos

Altamente compleja

Association for Chilidren’s Palliative Care

Acuerdo de grupo

Atencion Hospitalaria

Atencion Primaria

American Society of Clinical Oncology

British Columbia

Compleja

Centro Coordinador de Urgencias y Emergencias
Clasificacién Internacional de Enfermedades

Cuidados Paliativos

Enfermera Gestora de Casos

Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos

Equipo de Soporte Domiciliario de Cuidados Paliativos
Equipo de Soporte Mixto de Cuidados Paliativos
Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos Pediatricos
Empresa Publica de Emergencias Sanitarias

Guia de Practica Clinica

Instrumento Diagndstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos
The National Comprehensive Cancer Network

Nursing Interventions Classification

National Institute for Health and Care Excellence
Nursing Outcomes Classification

Numero de Historia Unica de Salud de Andalucia
Organizacion Mundial de la Salud

Planificacion Anticipada de las Decisiones

Proceso Asistencial Integrado

Plataforma de Telecontinuidad en Cuidados Paliativos

acronimos m



RVVA: Registro de Voluntades Vitales Anticipadas

SCCU: Servicios de Cuidados Criticos y Urgencias
SSPA: Sistema Sanitario Publico de Andalucia
SUAP: Servicios de Urgencias de Atencion Primaria
SuUD: Situacion de Ultimos Dias

SUH: Servicio de Urgencias de Hospitales

UCP: Unidad de Cuidados Paliativos

UCPP: Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos
UGC: Unidades de Gestion Clinica.

USMC: Unidad de Salud Mental Comunitaria

RVVA: Registro de Voluntades Vitales Anticipadas
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