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INTRODUCCION

Antecedentes

El 70% de las personas en paises con medio y/o alto nivel de desarro-
llo mueren a consecuencia de procesos cronicos evolutivos, y cerca del
1-1.5% padecen enfermedades o condiciones crénicas evolutivas y pro-
néstico de vida limitado. Estdn presentes en proporciones variables en
todos los servicios de salud y sociales. El concepto de primera transi-
cién se define por la presencia de enfermedades o condiciones crénicas
avanzadas y progresivas, que determinan una cierta limitacion pronds-
tica, y, sobretodo, necesidades de un enfoque paliativo gradual mds
centrado en la mejora de calidad de vida.

La OMS recomienda instaurar la atencion paliativa precoz integral e inte-
grada de las persones con todo tipo de enfermedades/condiciones croni-
cas en todos los servicios de salud, siendo su identificacion el primer paso.
Actualmente, disponemos de instrumentos validados sencillos de ca-
rdcter clinico que permiten identificar a estos pacientes de manera
efectiva y factible en todos los servicios de salud y sociales. En nuestro
entorno, el instrumento NECPAL CCOMS-ICO® se ha adaptado y vali-
dado para identificar a personas con necesidades paliativas y prondsti-
co de vida limitado, asi como revisado por el Comité de Bioética de Ca-
talufa (Espana) y otros comités asistenciales. Basados en la experiencia
de los ultimos afos y la cooperacion internacional, hemos introducido
modificaciones para mejorarlo.

Para citar este documento: Xavier Gémez-Batiste, Marisa Martinez-Mufioz, Carles Blay et al.

Recomendaciones para la atencién integral e integrada de personas con enfermedades o condi-

ciones cronicas avanzadas y prondstico de vida limitado en Servicios de Salud y Sociales: NECPAL-

CCOMS-ICO® 3.0. (2016). Accesible en:

e mon.uvic.cat/catedra-cures-palliatives/programa-NECPAL

o http://ico.gencat.cat/ca/professionals/serveis_i_programes/observatori_qualy/progra-
mes/programa_necpal/



Utilidades

Screening y prevalencia en servicios

Identificacion de personas con necesidades de enfoque paliativo

“Checklist” de necesidades

Aspectos pronésticos a determinar

« La utilidad mas relevante del NECPAL o delos instrumentos similares con-
siste en identificar precozmente a personas con necesidades de atencion
paliativa y pronéstico de vida relativamente limitado(en la llamada “pri-
mera transicion”) en servicios de salud y sociales con el objetivo de mejo-
rar activamente su atencion, instaurando de manera gradual y progresiva
una “visién” o “enfoque” paliativos, con énfasis en la mejora de calidad de
vida, con una atencion integral y centrada en la persona que responda a
todas las necesidades y que combine una evaluacion multidimensional y
el inicio de un proceso de Planificacion de decisiones anticipadas, explo-
rando valores y preferencias de los pacientes, la revision de situacion de
enfermedades y tratamientos, y también de atencidén integrada y gestion
de caso, con la participacion activa delos pacientes y familias, y del equi-
po y equipos involucrados en el sector, y la promocién de los derechos de
los pacientes a una atencién integral e integrada.

La revisién de las dimensiones presentes en el NECPAL permite elaborar
una aproximacion multidimensional como “checklist”

En servicios con elevadas prevalencias de estas personas, se recomienda
realizar screening para determinar su prevalencia, y adoptar medidas sis-
temdticas de mejora de calidad (formacién, protocolizacion, y cambios
en la organizacién)



Consideraciones a tener en cuenta

* La pregunta sorpresa y los pardmetros adicionales deben actuar como
un “activador” de una “mirada paliativa”, iniciando un proceso re-
flexivo.

* La puesta en marcha gradual de un enfoque paliativo debe ser com-
patible y sincrénica con tratamientos con objetivos especificos de la
enfermedad o curativos de procesos intercurrentes, evitando posiciones
dicotomicas

» No indica necesariamente la intervencion de equipos especificos de cui-
dados paliativos, que se establece en funcién de la complejidad, y con
modelos de intervencion flexibles y adaptados

» Aunque hay datos recientes que muestran relacion con riesgo de mor-
talidad, determinar el prondstico no es el objetivo fundamental de la
identificacion. En todo caso, los datos prondsticos deben utilizarse con
prudencia y medida, como una “aproximacion” o “enfoque” prondsticos.

Aspectos éticos de la identificacion precoz

* La identificacion precoz tiene como objetivo mejorar activamente la
calidad de atencién introduciendo un enfoque paliativo integral y una
atencion integrada, respetando valores y preferencias de pacientes y fa-
milias, y que ha demostrado promover buena praxis y beneficios para los
pacientes.

* Promueve la equidad, el acceso universal y la cobertura de necesidades,
asi como el pleno ejercicio de los derechos de los pacientes a una aten-
cién de calidad

* Deben instaurarse medidas activas para reducir los posibles riesgos de su
mala utilizacion, tales como el de la estigmatizacion, la pérdida de opor-
tunidades curativas, o el impacto negativo, mediante la participacién
activa de pacientes, la formacion generalizada de los profesionales en el
manejo paliativo, la visualizacion de informacion clinica relevante, la pro-
tocolizacién de las medidas de mejora de calidad, y la participacion ac-
tiva de los comités de ética en el disefio y seguimiento de los programas.



PROCEDIMIENTO PARA LA
IDENTIFICACION CON EL INSTRUMENTO
NECPAL-CCOMS-ICOOVERSION3.0 2016

Procedimiento (primeros pasos) para la identificacion de per-
sondas en servicios: para producir una “lista de personas con
procesos crénicos complejos avanzados especialmente afec-
tadas en las que aplicar el NECPAL":

1. Generar listado de pacientes cronicos complejos desde informa-
cién clinica o de gestion (edad, diagndsticos, severidad, uso re-
cursos, consumo fdarmacos, etc) y conocimiento de los pacientes.

2. Pacientes-diana: “Crénicos Especialmente Afectados”: personas
con enfermedad o condicion crénicas avanzadas con afectacion
severa/intensa, progresion y alta demanda (multi-morbilidad,
multi-ingreso, frecuentacidn, severidad, polifarmacia, etc).

3. Iniciar NECPAL: PS + pardmetros

Recomendaciones generales:

« Utilizar fundamentalmente criterios y pardmetros clinicos (no se
precisan exploraciones complementarias adicionales)basados en
la experiencia y conocimiento del paciente, complementados con
el uso de instrumentos validados

¢ Profesionales: médico y/o enfermeras que conozcan bien paciente
y evolucion. Aconsejable abordaje interdisciplinar (médico y en-
fermera, participacion de otros profesionales como psicélogos o
trabajadores sociales)

 Ubicacion: cualquier servicio del sistema de salud y social (no
aconsejable en servicio de urgencias o en aquellos que no conoz-
can al paciente, o ingresos < 3 dias de evolucién)



INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-ICO® VERSION 3.0 2016 ESP

Pregunta sorpresa(a/entre
profesionales)

“Demanda” o “Necesdad”

Indicadores clinicos generales: 6 meses

- Severos, sostenidos, progresivos, no
relacionados proceso intercurrente
reciente

- Combinar severidad CON progresion

Dependencia severa

Sindromes geridtricos

Sintomas persistentes

Aspectos psicosociales

Multi-morbilidad

Uso de recursos

Indicadores especificos

¢ Le sorprenderia que este paciente muriese a lo largo del proximo afo?

- Demanda: ;Ha habido alguna expresién implicita o explicita de limitacién de esfuerzo
terapéutico o demanda de atencion paliativa de paciente, familia, o miembros del equipo?

- Necesidad: identificada por profesionales miembros del equipo
- Declive nutricional * Pérdida Peso > 10%

- Declive funcional « Deterioro Karnofsky o Barthel > 30%

« Pérdida de >2 ABVDs
- Declive cognitivo * Deterioro Minimental/Pfeiffer
- Karnofsky <50 o Barthel <20

» Datos clinicos anamnesis
- repetidos > 2
- o persistentes

- Caidas - Ulceras por presion
- Disfagia - Delirium
- Infecciones a repeticion

Dolor, debilidad, anorexia, disneq,
digestivos...

» Checklist sintomas (ESAS)

Distrés y/o Trastorno adaptativo severo » Deteccion de Malestar Emocional (DME) > 9

Vulnerabilidad social severa « Valoracion social y familiar

>2 enfermedades cronicas (de lista de « Test Charlsson

indicadores especificos)

Valoracion de la demanda o intensidad
intervenciones

* > 2 ingresos urgentes o no planificados 6 meses

» Aumento demanda o intensidad de interven-
ciones (atencion domiciliaria, intervenciones
enfermeria, etc)

Cdncer, EPOC, ICC, y Hepadtica, y Renal,
AVC, Demencia, Neurodegenerativas,
SIDA, otras enfermedades avanzadas

» Para ser desarrollados como Anexos

No (+)
Si (-)

Si/no

Si/no
Si/no

Si/no

Si/no
Si/no

Si/no

Si/no

Si/no
Si/no

Si/no

Si/no

Si/no

Clasificacién:

PS: + “No me sorprenderia que...”
— “Me sorprenderia que...”

NECPAL: - (negativo) o + (positivo si hay pardmetros
adicionales) /1+, 2+, 3+, ... ,...,... 13+

Codificacién y Registro:

Tienen la utilidad de explicitar en la documentacion clinica
accesible la condicién de “Paciente cronico avanzado”

- Codificacion: se recomienda utilizar una codificacion
especifica como “Paciente crénico complejo avanzado”
diferente de la convencional CIE9, V66.7 (Paciente terminal)
o CIE10 Z51.5 (Paciente en servicio de cuidados paliativos

- Registro

Historia clinica: Después de la Pregunta Sorpresa, es
recomendable explorar los diferentes parametros, afadiendo
N de + en funcién delos que encontremos positivos

Historia clinica compartida: siempre acompanar la
codificacion y registro de informacion clinica adicional
relevante que describa situacién y propuestas ante
escenarios previsibles y otros servicios (En Catalunya, PIIC)

- PS+ = “no me sorprenderia que..."

- NECPAL + : paradmetros asociados (de 1+ hasta 13+)



COMO MEJORAR LA ATENCION DE LAS PERSONAS IDENTIFICADAS

Accions Recomanacions

1. Evaluacién multidimensional, situacional, e inicio
de atencion integral, multidimensional, centrada
en la persona

Explorar todas las dimensiones con instrumentos validados (fisicos-sintomas,
emocionales, sociales, espirituales, ...)

Iniciar proceso de atencion integral impecable

Evaluar necesidades de los cuidadores

2. Explorar valores, preferencias y preocupaciones de
pacientes i familias

Iniciar gradualmente Planificacién de Decisiones anticipadas y Decisiones com-
partidas

3. Revisar estado de la enfermedad/ condiciéon

Revisar Estadio, Prondstico, Objetivos, Posibles/ previsibles complicaciones, Reco-
mendaciones para la prevencién y respuesta a crisis

Tener en cuenta no sélo aspectos estdticos (severidad) sino també dindmicos
(evolucion o progresion en el tiempo)

4. Revisar tratamiento

Actualizar objetivos, Adecuacion terapéutica, retirar medicacion si es necesario,
Conciliacién terapéutica entre servicios

5. Identificar y atender al cuidador principal

Necesidades y demandas: Evaluacién (capacidad de cuidar, ajuste, riesgo de
duelo complicado), Educacion | soporte, Empoderamiento

6. Involucrar al equipo e identificar responsable

En: Evaluacién, Plan terapéutico, Definicién de roles en seguimiento, atencion
continuada y urgente

7. Definir, compartir e iniciar un Plan Terapéutico
Integral Multidimensional

Respetando preferencias delos pacientes, Abordando todas las dimensiones,
Utilizando el cuadro de cuidados, Involucrando al equipo y equipos

8. Atencion integrada: Organizar atenciéon con todos
los servicios involucrados, con especial énfasis en
definir el rol delos servicios especificos de cuidados
paliativos y los de emergencias

Iniciar Gestién de caso y atencién preventiva, proceso de Decisiones compartidas,
Rutas asistenciales entre los recursos, Prever y organizar las transiciones, Concili-
acién y consenso entre servicios, Involucrar pacientes en propuestas

9. Registrar y compartir la informacion clinica
relevante con todos los servicios involucrados

En la informacion ofrecida, historia clinica compartida, o sesiones

10. Evaluar, revisar y monitorizar resultados

Revisién y actualizacion frecuentes, audit post-atencion, generacién evidencia




COMO MEJORAR LA ATENCION PALIATIVA
EN SERVICIOS DE SALUD Y SOCIALES

En la mayoria de servicios hay personas con necesidades de atencion paliativa en
proporciones variables.

Prevalencias en Espaiia

1.3-1.5% en poblacion general (depende de tasas envejecimiento)

1% en poblacién atendida por equipos de atencién primaria

40% en hospitales de agudos

70% en centros socio-sanitarios

30-70% a centros residenciales

Esta constatacién muestra la importancia cuantitativa y cualitativa y la necesidad
de abordar este reto de manera sistemdtica en todos los servicios.

Me

as de mejora de la atencién paliativa

1. Disefar, consensuar, establecer y protocolizar una propuesta formal de mejora de la
atencién paliativa

2. Determinarla prevalencia e identificar personas con necesidades de atencién paliativa con
instrumentos validados

3. Establecer protocolos, registros, e instrumentos basados en evidencia para evaluar necesi-
dades de los pacientes y responder a las necesidades mds prevalentes

4. Formar los profesionales en atencién paliativa (comunicacién, planificacion decisiones
anticipadas, control sintomas, etc)

5. Identificar a los cuidadores principales y ofrecer educacion y soporte, incluyendo atencién
del duelo

6. Aumentar el trabajo en equipo (compartir evaluacion, definicion objetivos y seguimiento)

7. En servicios con altas prevalencias: destinar profesionales especificos (referentes) con
formacion intermedia o avanzada y tiempos/dreas especificas para la atencién paliativa
(atencion domiciliaria, consultas externas, habitaciones individuales)

8. Aumentar la oferta e intensidad de cuidados dirigida a la mejora de calidad de vida a los
pacientes identificados: atencion programada, accesibilidad, prevencién crisis, atencion
continuada y urgente

9. Atencion integrada: Establecer rutas asistenciales, criterios de intervencion de servicios
convencionales y especificos, definir roles en atencién convencional, continuada y urgente,
coordinacién, informacién compartida, entre los servicios del sector

10. Tener en cuenta y responder a los retos éticos de la identificacion precoz: promover bene-
ficios y reducir riesgos, garantizar el ejercicio de los derechos del paciente
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