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Los cuidados paliativos (CP) se ocupan del estudio y la atencion a los pacientes
con enfermedad, progresiva y avanzada, para los cuales el prondstico vital esta
limitado y la atencion debe centrarse principalmente en la calidad de vida. La Or-
ganizacion Mundial de la Salud (OMS) propone una definicion de CP mucho mas
amplia y ambiciosa: «Los cuidados paliativos constituyen un modelo de aten-
cion que mejora la calidad de vida de pacientes y familias al afrontar los pro-
blemas asociados a enfermedades incurables mediante la prevencion y el alivio
del sufrimiento. Esto significa: identificacion precoz, evaluacion meticulosa y tra-
tamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales».

Este enfoque de los CP ha abierto la puerta a que enfermedades distintas al
cancer, enfermedades irreversibles y progresivas, también puedan beneficiarse
de su aplicacion. Pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva cronica, de-
mencia, insuficiencia cardiaca, insuficiencia renal o hepatica avanzadas o en-
fermedades neuroldgicas (como ictus, Parkinson, esclerosis multiple o esclerosis
lateral amiotrofica, entre otras); nifios con enfermedades metabdlicas, cromo-
somicas, neuroldgicas, cardioldgicas, respiratorias e infecciosas complicacio-
nes por prematuridad o trauma también son susceptibles de recibir una atencion
con un enfoque paliativo. Asimismo, otro aspecto que se desprende de esta vi-
sion de los CP es su inicio en las fases tempranas de la enfermedad terminal o
incluso antes y simultdneamente con los tratamientos curativos. De la misma
manera, las fases finales de la enfermedad, en las que predomina el tratamiento
paliativo, no tienen por qué excluir medidas de caracter curativo que pueden
contribuir a la mejor calidad de vida del paciente. Hay que destacar el intenso
impacto emocional y familiar que supone esta situacion con repercusion impor-
tante en los cuidadores. La continuidad en la atencion al grupo familiar en la
fase de duelo puede requerir atencion durante un tiempo prolongado.

En el contexto de los CP, la calidad de vida se centra en diversos aspectos del pa-
ciente como son la capacidad fisica 0 mental, la capacidad de llevar una vida nor-
mal y una vida social satisfactoria, el logro de los objetivos personales, 10s
sentimientos de felicidad y de satisfaccion, asi como la dimension existencial o es-
piritual. De esta manera, en la calidad de vida pueden identificarse cuatro dominios:
bienestar fisico, psicoldgico, social y espiritual. Los enfermos y sus familiares en
general prefieren permanecer en su casa siempre que la situacion lo permita, y s
aqui donde suelen permanecer la mayor parte del tiempo que dura la enfermedad.

El papel protagonista de la Atencion Primaria (AP) es fundamental para lograr una
atencion adecuada y para que el paciente y su familia permanezcan en su domici-
lio mientras asf lo deseen. Los cuidados paliativos deben administrarse en el seno
de un equipo multidisciplinar compuesto por médicos, enfermeras, psicélogos, tra-
bajadores sociales. La coordinacion de todos estos profesionales debe ser un ob-
jetivo fundamental en la organizacion de la asistencia por parte de los profesionales
del equipo de AP. El Servicio de Atencion a Pacientes Terminales de la Cartera de
Servicios de AP de Castilla y Ledn, paso en 2011 a denominarse Servicio de Cui-
dados Paliativos, incluyendo aquellos pacientes con enfermedades cronicas sin po-
sibilidad de curacion que precisan de un alto nivel de cuidados.

El objetivo general de este proceso es mejorar el bienestar de los pacientes
con necesidad de cuidados paliativos al detectar y tratar de forma precoz las
posibles complicaciones asociadas a su enfermedad basal, teniendo en cuenta
una valoracion integral de la persona y su familia durante el seguimiento de
su enfermedad.

Objetivos especificos:

e |dentificar precozmente la unidad paciente/familia-cuidador (PF) con nece-
sidad de cuidados paliativos.

e Promover el bienestar y la calidad de vida en la unidad PF.

e (arantizar una adecuada atencion de acuerdo a las necesidades y expec-
tativas de la unidad PF.

e Asegurar la continuidad asistencial y la coordinacion de los diferentes niveles
asistenciales.

e nformar de forma veraz y continua para promover el empoderamiento y la
participacion activa de la unidad PF.

e Garantizar la intimidad, la confidencialidad y el respeto a la negativa de tra-
tamiento y/o de informacion.

e Considerar la muerte como un proceso natural, no adelantarlo ni retrasarlo.

e Atender adecuadamente a la familia durante la fase de duelo.

El disefio de este proceso ha sido producto del trabajo de un grupo multiprofesional
procedente de los diferentes ambitos y organizaciones implicadas en la atencion de
estos pacientes. No consideramos que Sea un proceso cerrado, sino dindmico, en
constante evaluacion y revision y con oportunidades permanentes de mejora.






MISION DEL PROCESO

La mision del Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos es prestar una atencion integral y centrada en la persona y sus familiares con
necesidad de CP, de acuerdo a sus necesidades, poniendo especial énfasis en la mejora de la calidad de vida, incrementando la participacion activa en
los cuidados tanto del paciente como de la familia, asi como de los profesionales involucrados en la atencion. Asegurando una actuacion integrada y una
coordinacion de todos los servicios, potenciando la continuidad asistencial tanto en el medio urbano como rural, disminuyendo la variabilidad de la
practica clinica y favoreciendo la promocion de los derechos de los pacientes con el objetivo de mejorar activamente su atencion.

DESTINATARIOS DEL PROCESO

Son potencialmente subsidiarios de cuidados paliativos:
© Las personas con enfermedad oncoldgica, progresiva y avanzada.
© Las personas con enfermedad no oncologica evolutiva avanzada, con limitacion funcional severa no reversible y sin respuesta al tratamiento
especifico, con alto nivel de sufrimiento, cuyo pronostico de vida se prevé limitado.
© Los familiares y cuidadores de estas personas.

ALCANCE DEL PROCESO

INICIO DEL PROCESO
Paciente y familia con necesidad de cuidados paliativos:

© Pacientes con enfermedad oncoldgica avanzada.
© Pacientes con enfermedades cronicas sin posibilidad de curacion y con pronostico vital limitado por lo que precisan un alto nivel de cuidados.

FINAL DEL PROCESO
© Finalizacion de los cuidados inmediatos al fallecimiento.
© Traslado del paciente a otra comunidad auténoma.
< Duelo complicado del cuidador/familia.

o
W
-
-
(-
o
—
Ll
(=]
Ll
-
=
<T
O
—_—
<C
>—
AL
=
=
—
T
—
—
W
Ll
(=]
_=
=
A
=

VOLVER AL INDICE







=
=
=
O
=
=)
o
=

NECESIDADES Y EXPECTATIVAS DE LOS PACIENTES/FAMILIARES

® Competencia y conocimientos de los profesionales para proporcionar la aten-
cion y los cuidados necesarios.

® |nformacion sobre los servicios, organizacion y recursos disponibles.

e |nformacion clinica adecuada, comprensible y en el lugar adecuado para poder
manejar la situacion: sobre su problema de salud, pronostico, desarrollo de la en-
fermedad, opciones terapéuticas, cuidados y tratamiento, uso de medicamentos,
etc.

® Respuesta a las demandas de informacion con veracidad y prudencia.

La informacion clinica sera clara y legible y las prescripciones y recomenda-

ciones seran por escrito. Confidencialidad de la informacion sobre el proceso

clinico.

Recibir atencion de forma rapida sin demoras o esperas.

Respeto hacia las decisiones tomadas.

Recibir atencion adecuada durante todo el dia incluidos los fines de semana.

Prestar atencion también a las personas cuidadoras, realizando apoyo acerca

de si estan realizando bien los cuidados a los pacientes. Dando la posibilidad

de participar en los cuidados desde el comienzo.

® Recibir apoyo psicoldgico y emocional para poder afrontar la situacion. Trato
amable, dedicacion, capacidad de escucha y empatia.

® Comunicacion y coordinacion de los distintos profesionales que intervienen en
la atencion, garantizando que existe continuidad en la misma.

® Accesibilidad telefonica a los servicios siempre que se necesite: EAP, equipos
de soporte domiciliario de cuidados paliativos (ESDCP). Rapidez de respuesta
ante cualquier circunstancia y en cualquier lugar donde se realice la atencion.

® Accesibilidad al hospital por parte de familiares y amigos para el acompana-
miento, flexibilizando las horas de visita.

® Fquidad en el acceso a los recursos asistenciales, independientemente del
lugar de residencia, medio rural o urbano.

REQUISITOS LEGALES

Los pacientes tienen derecho a:

® Recibir informacion clinica adecuada a sus posibilidades de comprension y a
que se respete su voluntad de no ser informado.

® Ser informado sobre los programas y acciones del sistema de salud.

® Decidir entre las opciones clinicas disponibles, sobre aspectos de su propia

muerte. Consentimiento que puede, segun los casos, manifestar de forma ver-
bal 0 escrita (documento de consentimiento informado e instrucciones previas).

® Disponer libremente y actuar conforme a los principios que han regido su
vida, principio de autonomia.

® Negarse a recibir el procedimiento propuesto (terapéutico o diagndstico).

® Tener constancia documental de su proceso sanitario. Respeto al caracter
confidencial de los datos referentes a su salud.

REQUISITOS TECNICOS

Atencion Integral. Estos pacientes necesitan un abordaje integral y persona-
lizado, que incorpore también cuestiones no médicas y psicosociales (fragilidad,
falta de autonomia, capacidad cognitiva, etc.). Los CP requieren que la atencion
se centre en la persona y sus necesidades, con la colaboracion necesaria de la
familia/cuidador que tiene un papel fundamental en estos casos. Se considera,
por tanto, como una unidad PF.

Efectividad. En el abordaje de estos pacientes se debe tener en cuenta sus
circunstancias, sus preferencias y la viabilidad del tratamiento. Las intervencio-
nes centradas en el manejo de medicamentos y en los aspectos de calidad de
vida son las que pueden obtener mejores resultados. Las visitas domiciliarias
proactivas son efectivas en los modelos de atencion a pacientes con necesidad
de CP que puede mejorar la calidad de vida, favorecer el bienestar y reducir
hospitalizaciones innecesarias.

Atencion integrada y continuidad. La continuidad de los cuidados es una
de las dimensiones que mayor relevancia tiene para estos pacientes. Es impor-
tante mantener un sistema agil de comunicacion entre los profesionales de AP
y los ESDCP que facilite la atencion del paciente desde una vision compartida,
con objetivos comunes y que garantice la accesibilidad entre los diferentes pro-
fesionales que intervienen en el proceso. Continuidad y coordinacion de cuida-
dos se han asociado a mejora en los resultados y en la satisfaccion.

El protagonismo de la atencion a estos pacientes es fundamentalmente de los
profesionales de AP, con el apoyo cuando sea necesario del ESDCP cuya fun-
cion es el apoyo coordinado cuando se hayan identificado factores de com-
plejidad en la unidad PF. Los pacientes y sus familiares en general prefieren
estar en su casa, de modo que serd en su domicilio donde se intentara que



pasen la mayor parte de su proceso. El papel del EAP es fundamental para lo-
grar que el paciente y su familia permanezcan en su domicilio mientras asi lo
deseen.

Adecuacion. Resulta cada vez mas evidente que es necesaria una respuesta
adecuada en la atencion de estos pacientes, por sus especiales caracteristicas,
y que esta respuesta debe ser individualizada y proporcionada en el lugar mas
adecuado y con los recursos asistenciales mas apropiados.

Seguridad y autocuidado. Los problemas de seguridad estan asociados a la
realizacion de intervenciones innecesarias, al riesgo de Ulceras por presion, in-
fecciones asociadas al uso de dispositivos. .. Las caracteristicas de estos pa-

cientes (deterioro fisico, cognitivo, dependencia para los autocuidados etc.) con-
lleva la necesaria participacion en la atencion de la familia, a través de la figura
del cuidador principal. Para prestar una atencion segura es necesario informar
adecuadamente a éste en el manejo de algunas técnicas sencillas, implicacion
en el control de sintomas, comunicacion de la informacion con los profesiona-
les sanitarios que atienden al paciente.

Accesibilidad. Es necesario garantizar la equidad en el acceso a los recursos
asistenciales, independientemente del lugar de residencia, medio rural o urbano,
a los servicios sanitarios y sociales, asi como favorecer la comunicacion directa
del paciente con el profesional, si fuera preciso, potenciando el uso de nuevas
tecnologias, consulta telefonica. ..
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SUBPROCESO 1: ' '
IDENTIFICACION, VALORACION, ESTABLECIMIENTO DEL PLAN DE INTERVENCION Y SEGUIMIENTO PROGRAMADO
DEL PACIENTE Y FAMILIA

ACTIVIDAD DESCRIPCION RESPONSABLE

Deteccion precoz de la unidad PF con necesidades de atencién con CP

(instrumento NECPAL) Ficha 1 Médico y enfermera
DN Valoracion integral de la unidad PF: Ficha 2 -
Ll e Valoracion fisica, psicoemocional y espiritual 2.1 Megggéggg?giﬁi
| O e Valoracion socio-familiar 2.2 J
=
[ ., . Vi . o=y , Médico, enfermera,
rabajador socia
Z Valoracion y plan de intervencion del cuidador familiar principal Ficha 3 irabaiad il
' Definicion del nivel de complejidad de la unidad PF (instrumento IDC-Pal) Ficha 4 S, EIEAIEE)
<C Pl trabajador social
: o , Médico, enfermera,
Plan de intervencion Ficha 5 irabajador social
Seguimiento: Ficha 6 i
e Control de sintomas y factores de riesgo de descompensacion. 6.1 Meﬁf&’lggggﬂ;i
* Reevaluacion del nivel de complejidad y revision del plan de intervencion 6.2 J Psicélogo

e Intervencion psicoldgica especifica. 6.3
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DETECCION PRECOZ DE LA UNIDAD PACIENTE/FAMILIA-CUIDADOR CON NECESIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS (INSTRUMENTO NECPAL)

® Mejorar activamente la calidad de atencion introduciendo un enfoque paliativo integral y una atencion integrada, respetando
valores y preferencias del paciente y la familia.

® Incluir en el proceso asistencial a la unidad PF con enfermedad cronica evolutiva en fase avanzada que precisa cuidados pa-
liativos de forma precoz.

Médico y enfermera responsables de la atencion al paciente, que conozca bien al paciente y la evolucion de su enfermedad.

® Pacientes con enfermedad oncoldgica avanzada o en pacientes con enfermedad cronica progresiva y avanzada sin posibi-
lidad de curacion y con pronostico de vida limitado.
® No es aconsejable incluir al paciente desde los servicios de urgencias o ingresos menores de 3 dias de evolucion.

® | a identificacion de la necesidad de CP estara centrada en la atencion de las necesidades de la persona enfermay en su familia,
que tiene un papel fundamental como soporte de la atencion en estos casos. Se considerard, por tanto, como una unidad (PF).

® Después de la valoracion integral presencial en el domicilio de PF, es recomendable trabajar conjuntamente el resultado de
ésta en una reunion interdisciplinar y determinar si existe necesidad o no de CP.

e Se utilizara como herramienta de ayuda para detectar necesidad de CP el Instrumento NECPAL-CCOMS-ICO©VERSION3.0 (2016)
que utiliza criterios y parametros clinicos que se complementan con instrumentos validados (Anexo 1). El instrumento NECPAL
no indica necesariamente la intervencion de equipos especificos de cuidados paliativos, la cual se establece en funcion de
la complejidad y con modelos de intervencion flexibles y adaptados (ficha 4). No es objetivo de esta herramienta indicar el
pronostico vital.

e Sjtras el proceso de identificacion de necesidades de CP se concluye que no existe tal necesidad de atencion paliativa se
planteara una revaluacion de la situacion en cuanto se produzca un cambio en la situacion clinica del paciente o en la si-
tuacion socio-familiar.

e Seran los profesionales de AP los responsables de coordinar la atencion durante todo el proceso asistencial. Si el médico
que identifica a la unidad PF con necesidad de CP es del ambito hospitalario debera comunicarlo al equipo de AP respon-
sable de la atencion al paciente.



PROCESO ASISTENCIAL INTEGRADO DE CUIDADOS PALIATIVOS DE CASTILLAY LEON

DETECCION PRECOZ DE LA UNIDAD PACIENTE/FAMILIA-CUIDADOR CON NECESIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS (INSTRUMENTO NECPAL)

e El paciente y la familia serdn informados de las actuaciones que se van a realizar, la forma de contacto con los profesiona-
les debido al caracter multidisciplinar de la atencion. Cada area de salud establecera el documento informativo con los datos
correspondientes que permitan la localizacion y contacto con los profesionales del EAP y ESDCP: nombre y apellidos, loca-
lizacion, horarios, teléfono, forma de contacto para atencion de la demanda urgente. ..

® Se registrara en la historia clinica electronica (HCE) de AP todos los datos recogidos y se creara el proceso clinico corres-
pondiente: cuidados paliativos, enfermedad terminal y tratamiento paliativo. En el hospital se utiliza el cddigo CIE-10 Z51.5
que queda recogido al alta en el CMBD. Este tipo de pacientes estara identificado en la aplicacion, disponiendo el profesio-
nal de la funcionalidad de alertas para su parametrizacion personalizada.

e Instrumento NECPAL-CCOMS-ICO@VERSIONS.0 (2016) (Anexo 1):
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VALORACION INTEGRAL DE LA UNIDAD PACIENTE/FAMILIA-CUIDADOR

Identificar los problemas (desde una perspectiva bio-psico-social) derivados de la situacion clinica para poder establecer un
abordaje integral de las necesidades en CP.

Médico, enfermera y trabajador social responsables de la atencion de cuidados paliativos al paciente y su familia.

e Alinicio del proceso, una vez que el paciente y la familia han sido identificados con necesidad de CP.
e Siempre que se produzca un cambio importante en el estado de salud del paciente o en la situacion socio-familiar.

® Se realizara una evaluacion con caracter multidisciplinar que incluya los aspectos biomédicos, los factores psicoldgicos, fun-
cionales y sociales fundamentales para entender la situacion de la unidad PF y para poder abordar los problemas existen-
tes (Ficha 2.1; Ficha 2.2).

® | a valoracion se realizard mediante la entrevista clinica y la exploracion fisica con el apoyo de una serie de escalas valida-
das, que aparecen recogidas en el apartado de Anexos.

® |dentificar al cuidador y/o0 al tutor legal en caso de incapacidad. Valorar las necesidades tanto del cuidador como de los con-
vivientes con el paciente (Ficha 3).

® Es preciso tener recogidos y actualizados los datos de contacto de la unidad PF: domicilio completo y teléfono de contacto,
identificacion de la persona cuidadora, otros apoyos disponibles, efc.

® Toda la informacion recogida en la valoracion integral quedara registrada en la HCE de AP, a la que tendran acceso los pro-
fesionales del EAP y los ESDCP.

e Sg realizara un informe de valoracion y seguimiento (Anexo 2) por los profesionales responsables de la obtencion que ha
de estar en posesion de la unidad PF en el domicilio. Este informe sera un instrumento de coordinacion de los diferentes dis-
positivos que atienden al paciente y que garantizara la continuidad de la atencion en el domicilio.

® Deben estar identificados los profesionales de EAP responsables de la atencion, del plan terapéutico y del seguimiento tanto
en la atencion continuada como en la demanda de asistencia urgente (flujograma de demanda urgente).

® |nforme de valoracion y seguimiento (Anexo 2).
® Flujograma de demanda urgente.
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Identificar las necesidades derivadas de la situacion clinica del paciente y establecer un abordaje integral de las mismas.
Médico y enfermera responsables de la atencion.

® Alinicio, una vez que el paciente y la familia hayan sido incluidos en el PAI.
e Siempre que se produzca un cambio importante en el estado de salud del paciente o en la situacion socio-familiar.

A través de la observacion, la entrevista y la exploracion fisica, con el apoyo de una serie de escalas validadas, se realizara la
valoracion de la situacion integral actual de PF.

Valoracion fisica, psico-emocional y espiritual:

® Diagnosticos y problemas de salud actuales.

e Tratamiento farmacoldgico actual.

® FEvaluacion de signos y sintomas actuales del paciente:

— Valoracion de la intensidad de los sintomas presentes, ayudando al paciente a verbalizar todo lo referente a sus
sintomas. Se sugiere la utilizacion de la escala Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) (Anexo 3).

— Presencia de dolor, localizacion e irradiacion, intensidad del mismo. Escala Visual Analdgica (EVA).

— Revision del estado de piel y mucosas; valoracion del riesgo y/o presencia de Ulceras por presion. La Escala de
Norton ayuda para cuantificar el riesgo.

— Valoracion del estado nutricional y de hidratacion. Utilizar la escala MUST si se sospecha desnutricion asi como
alteracion de la deglucion.

® \Valorar la presencia de incontinencia urinaria y/o tenesmo vesical y/o fecal.

® Valorar el riesgo de caidas.

® Valoracion de los organos de los sentidos y de interaccion con el entorno.

e Fvaluacion funcional del paciente, con ayuda del test de Barthel y/o el indice de Karnofsky (en pacientes oncoldgicos) como
herramienta que podria predecir la mortalidad (Anexo 5) o bien el indice ECOG (Anexo 6). Es importante realizar una valo-
racion de la funcionalidad ya que de ésta tiene gran repercusion en la carga de cuidados que tendra que ir asumiendo la fa-
milia a medida que aumente el grado de dependencia y evolucione la enfermedad.

e Elpersonal de enfermeria realizara valoracion de necesidad de cuidados por patrones funcionales o necesidades, con el apoyo
de las diferentes escalas validadas.

® \aloracion del riesgo socio-familiar asi como valoracion de recursos sociales y familiares. (Ficha 2.2).

® \/aloracion cognitiva, si se sospecha deterioro cognitivo, con la ayuda de MiniMental. Presencia de signos de depresion y an-
siedad, se sugiere la utilizacion de la escala reducida de Goldberg. Deteccion de posible malestar emocional y sufrimiento
del paciente. (Anexo 4). La presencia de agitacion psicomotriz, alteraciones de la conducta, riesgo de suicidio, presencia de
sintomas psicoticos. Si se detecta riesgo de suicido es criterio de derivacion urgente a psiquiatria.
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VALORACION FiSICA, PSICO-EMOCIONAL Y ESPIRITUAL

® Valoracion espiritual: necesidades existenciales o espirituales; adquieren especial relevancia el sentido de la vida y del su-
frimiento.
@ Valoracion del grado de informacion y actitud sobre la enfermedad del paciente y la familia: preferencias, valores, creencias
sobre si mismos, sobre la muerte, sobre su sentido intimo y preocupaciones.
e (Considerar la autonomia del paciente para tomar decisiones y la posibilidad de recoger y redactar documento de instruc-
ciones previas.
® Valoracion de la persona cuidadora y los convivientes del paciente y establecer plan de intervencion con ellos. (Ficha 3)

Actuaciones tras la valoracion fisica, psico-emocional y espiritual:

e Seinformara sobre la enfermedad y su evolucion al paciente y familiares para facilitar y favorecer el proceso de adaptacion
a la enfermedad, tanto por parte del paciente como de la familia, segtin sus preferencias y necesidades para cumplir con el
principio de autonomia.

e Esimportante reflejar las preferencias sobre el lugar de asistencia, es decir, donde decide la unidad PF junto con el equipo
de atencion que se va a tratar al paciente: hospital, domicilio, centro socio sanitario.

e (Con el fin de orientar el recurso especifico hacia esas necesidades y valorar la necesidad de implicacion de otros dispositi-
vos asistenciales de soporte en CP (favoreciendo la coordinacion, garantizando la continuidad en el proceso e incluyendo la
atencion al duelo), se determinara el nivel de complejidad de la situacion basal del paciente y la familia utilizando el Instru-
mento Diagndstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos (IDC-Pal), desarrollado en la ficha 4.

® Esnecesario que se identifiquen en cada visita sucesiva qué aspectos son percibidos por el paciente y/o la familia como un
problema significativo y establecer su grado de priorizacion desde su propio punto de vista asistencial integral, que se re-
gistraran tanto en la HCE como en el informe de valoracion y seguimiento, ya que ambos son 10s instrumentos de coordi-
nacion de los dispositivos asistenciales para la atencion del paciente (Anexo 2).

Escala Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) (Anexo 3).

Valoracion del malestar emocional (Anexo 4).

indice de Karnofsky (Anexo 5).

indice de calidad de vida ECOG (Anexo 6).

Informe de valoracion y seguimiento como instrumento de coordinacion de los dispositivos asistenciales para la atencion del

paciente (Anexo 2).

® [nformacion sobre instrucciones previas:
http://www.saludcastillayleon.es/ciudadanos/es/derechos-deberes/cuales-derechos-deberes-ambito-sanitario/registro-
instrucciones-previas/informacion-instrucciones-previas
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VALORACION SOCIO-FAMILIAR

Realizar la deteccion de necesidades en la esfera social del paciente y la familia incluidos en el PAI, para establecer un plan
de intervencion.

Trabajador social de AP o de AH

e Alinicio del proceso, una vez que el paciente y familia hayan sido identificados con necesidad de CP.
e Siempre que se produzca un cambio importante en la situacion socio-familiar del paciente.

Deteccion precoz del riesgo social:
® En cualquier localizacion del paciente, los factores de riesgo social y/o puntos criticos susceptibles de intervencion por parte
del trabajador social son:

— Vivir solo/a.

— Dependencia severa o gran dependencia para la movilidad.

— Deterioro cognitivo.

— Falta de apoyo familiar y/o social, cuando carezca de apoyo o éste exista pero sea insuficiente. Conflicto familiar.

— Sobrecarga del cuidador.

— Bajos recursos econémicos.

— Sospecha de malos tratos.

— Analfabetismo e incumplimiento terapéutico.

— Falta de higiene personal o en la vivienda: tipo de vivienda, condiciones de habitabilidad, barreras arquitectonicas.

® Segun la localizacion del paciente el modo de contactar la unidad PF con el trabajador social varfa:

— En el hospital. Cuando se incluye al paciente en el proceso de CP, el profesional de enfermeria realizara una
valoracion en las primeras 48 horas del riesgo social mediante la Escala de valoracion socio-familiar de Gijon
abreviada y modificada. Ante una probable situacion de riesgo social el personal de Enfermeria avisara al
trabajador social del hospital para que realice su valoracion especifica.

— En el domicilio. Cuando se incluye al paciente en el proceso de CP o bien cuando se recibe un paciente que viene
del hospital con CP se avisara al trabajador social del EAP, si es posible, en las primeras 48 horas para que realice
la valoracion social si es preciso.

La valoracion socio-familiar consiste en detectar las necesidades de la unidad PF: econdmicas, emocionales, organizativas,
de soporte familiar... definiendo el problema objeto de intervencion y delimitando los aspectos susceptibles de modificar con
la intervencion profesional del trabajador social.
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VALORACION SOCIO-FAMILIAR

Actuaciones tras la valoracion social:
e Cuando el trabajador social del hospital comprueba la existencxia de riesgo social, a fin de conocer las necesidades con-
cretas del paciente y estudiar el caso, se pondra en contacto con:
— El paciente y la familia, para conocer sus necesidades y preferencias.
— El trabajador social del EAP que es quien debe garantizar la continuidad de la atencion social Hospital-AP
— El profesional de referencia de servicios sociales si fuese necesario, y siempre coordinado con el de AP
e (Cuando el trabajador social de AP comprueba la falta o disfuncionalidad de soporte social, a fin de conocer las necesidades
concretas del paciente y estudiar el caso, se pondra en contacto con:
— Los profesionales de atencion directa del paciente: médico de familia y enfermera.
— El paciente y la familia, para conocer sus necesidades y preferencias.
— Si es necesario, con el ESDCP.
— El profesional de referencia de servicios sociales si fuese necesario.

® (Guia asistencial de valoracion social de la HCE de AP Medora.
® [nforme de alta del trabajador social.
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® Detectar las necesidades y demandas del cuidador principal del paciente con necesidad de CP.

e Establecer un plan de intervencion especifico del cuidador y convivientes que incluya la prevencion y respuesta a la claudi-
cacion familiar, fomentando la participacion de toda la red familiar y social mas proxima.

e Ofrecer el apoyo psicoemocional a la familia.

Enfermera, médico y trabajador social de AP o de AH

® En el momento que el paciente y familia hayan sido incluidos en el PAI.
e Siempre que se produzca un cambio importante en la situacion socio-familiar.

Identificacion y valoracion del cuidador principal:

® Valoracion de su estado de salud: necesidades fisicas, psicoemocionales y sociales (pérdida del tiempo libre, soledad, ais-
lamiento, descanso, etc.).

® Valoracion de enfermeria del cuidador principal siguiendo los patrones funcionales de M. Gordon.

® \Valoracion del riesgo de afrontamiento del duelo y posible duelo complicado. (Anexo 7).

® Relacion del cuidador con el paciente, grado de parentesco y de implicacion en el proceso de cuidar, cuanto tiempo dedica
a los cuidados, sus conocimientos, habilidades y capacidad de proporcionar cuidados y autocuidados.

® Deteccion del riesgo de claudicacion o cansancio del cuidador, para ello se recomienda la utilizacion de escala de Zarit.

® Se recomienda identificar a los cuidadores mas vulnerables con el objeto de ofrecerles un apoyo psicosocial intensivo o ser-
vicios especializados.

® Registro en HCE de AP de los procesos clinicos del cuidador: cuidado de conyuge, cuidado de familiares enfermos, cuidado de
un familiar, riesgo de cansancio del rol de cuidador, cansancio del rol de cuidador, problema social especifico del cuidador.

Plan de intervencion para el cuidador principal:

® Agilizar los circuitos de los distintos recursos, perfeccionando los existentes y estableciendo prioridades en este grupo de
personas cuidadoras, como derivaciones directas, evitar desplazamientos innecesarios, agilidad en el suministro de mate-
rial sanitario...

e Facilitar la informacion asegurando su comprension con lenguaje claro y comprensible y promoviendo el afrontamiento del
proceso de la enfermedad de su familiar mediante la escucha activa y el apoyo emocional.

® |nformacion, asesoramiento y apoyo sobre recursos sanitarios y sociales publicos y privados disponibles (cuando sea posi-
ble adelantarse a las necesidades que van a aparecer). Facilitar apoyo y gestion del voluntariado asistencial, ONG. ..

® |ncentivar el rol de la persona cuidadora mediante el refuerzo positivo, el reconocimiento de los cuidados que presta y el apoyo
en el logro de un adecuado reparto de tareas. Promover la participacion en talleres de formacion con personas cuidadoras.
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VALORACION Y PLAN DE INTERVENCION DEL CUIDADOR FAMILIAR PRINCIPAL

e Establecer un plan de cuidados individualizado especifico de Atencion al Cuidador; planificar apoyo y/o tratamiento psicolo-

gico especifico; plantear tiempos de respiro; pedir ayuda, etc.

® Cooperar con la familia en aspectos legales de interés: valoracion del grado de dependencia, incapacidad, ultimas volunta-
des...

e Trabajar con la persona cuidadora y la familia aspectos relacionados con la comunicacion, el didlogo y la expresion de emo-
ciones.

e Contener la problematica emocional del cuidador y familia, reforzar capacidades y derivar a otros profesionales para aten-
cion mas especializada si fuese preciso (psicologo, etc.)

® |mpulsar la discriminacion positiva elaborando criterios de identificacion de las personas cuidadoras de pacientes en situa-
cion terminal, especialmente en situaciones de especial complejidad socio-familiar. Si existen personas cuidadoras secun-
darias, valorar la relacion que tienen y el grado de apoyo que supone para el cuidador principal asi como promover su
participacion en el cuidado y apoyo al cuidador principal siempre que lo necesite.

e Atender precozmente los problemas de salud de la persona cuidadora: ansiedad, insomnio, depresion, sobrecarga, claudi-
cacion. ..

® (Guia para el paciente y familia con necesidad de cuidados paliativos. (Anexo 8)

Aula de pacientes del Portal de Salud de la Junta de Castilla y Ledn:
http://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es
http://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/videos-aula-pacientes/cuidados-higienicos-paciente-encamado- 1
http.//www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/videos-aula-pacientes/movilizacion-paciente-encamado
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e Determinar el nivel de complejidad de la situacion basal del paciente y la familia incluido en el proceso, con el fin de orien-
tar el recurso especifico hacia esas necesidades, favoreciendo la coordinacion y garantizando la continuidad en el proceso
incluyendo la atencion al duelo. La determinacion del nivel de complejidad es garantia de un uso adecuado de los recursos
asistenciales.

® Valorar la necesidad de implicacion en la atencion al paciente de otros recursos asistenciales especificos de soporte en CP.

Médico, enfermera y trabajador social.

® Cuando el paciente es incluido en el proceso asistencial y después de la valoracion multidimensional de la unidad PF.
® Sj se producen cambios en su estado de salud o en la situacion socio-familiar del paciente.

® Fl nivel de complejidad del paciente se determina por el conjunto de las caracteristicas de las necesidades especificas de-
tectadas. Se trata, por tanto, de definir y detallar un conjunto de actuaciones encaminadas a dar la mejor respuesta de la
que disponemos a las necesidades fisicas, emocionales, espirituales y sociales de estos pacientes y sus familias asumiendo
el caracter cambiante de estas necesidades y la existencia de distintos grados de complejidad.
® |os factores de los que va a depender la complejidad de un caso pueden clasificarse en funcion de donde se encuentren
en el momento de ser detectados:
— Dependientes del paciente y/o de su proceso.
— Derivados del tratamiento.
— Derivados de la situacion psicoemocional y espiritual.
— Derivados de la situacion sociofamiliar.
— Asociados a la toma de decisiones.
— Complejidad en los dltimos dias.
— Relacionados con el duelo.
® FlInstrumento Diagndstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos (IDCPal) valora los criterios que pueden ser dependientes
del paciente, de la familia o de la organizacion sanitaria y puede servir de apoyo para la toma de decisiones en la valoracion
de la complejidad de la situacion y para determinar la necesidad de la intervencion en la asistencia sanitaria de los ESDCP
si la situacion asi lo requiere. (Anexo 9).
® Una vez valorados los criterios de complejidad, preferiblemente en una reunidn multidisciplinar, se determinara el nivel de
atencion en funcion del grado de complejidad:
— Situacion no compleja: no requiere la intervencion de los recursos especificos de CP.
— Situacion compleja: puede o no requerir la intervencion de recursos especificos, quedando esta decision a criterio
del médico responsable de la asistencia.
— Situacion altamente compleja: requiere la intervencion de los recursos especificos de CP (ESDCP y del apoyo de
un psicologo).
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DEFINICION DEL NIVEL DE COMPLEJIDAD DE LA UNIDAD PACIENTE/FAMILIA —CUIDADOR (INSTRUMENTO IDC-Pal)

e Elplan de intervencion (ficha 5) y el seguimiento (ficha 6) deben estar coordinados entre el EAP y los ESDCP, consensuando
el nivel de intervencion y estableciendo los procedimientos de revaluacion que permitan situar la unidad PF en el nivel de
atencion asistencial mas adecuado a su situacion y con respeto a las decisiones legales expresadas por el paciente o su re-
presentante legal.

Los ESDCP deben prestar servicios de asesoria a los profesionales sea cual sea el nivel de complejidad del caso, si asi se
lo requieren.

® | os factores de complejidad pueden aparecer o bien resolverse en cualquier momento del proceso. ES por esto por 1o que
deben existir lineas de coordinacion constante entre los equipos de soporte y los equipos de AP que frecuentemente atien-
den estos pacientes para realizar una revaluacion continua del nivel de complejidad de la unidad PF.

Instrumento Diagndstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos IDC-Pal (Anexo 9)
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PLAN DE INTERVENCION

e Definir e iniciar las diferentes intervenciones a seguir en el cuidado del paciente mediante un plan de actuacion multidi-
mensional que recoja todas las necesidades del paciente y familia y que garantice el bienestar y la calidad de vida.
Establecer objetivos terapéuticos y de cuidados realistas, acordados con el paciente y su familia.

Favorecer la coordinacion y garantizar la continuidad asistencial.

@) e Médico y enfermera responsables del seguimiento del paciente y la familia.
Trabajador social de AP o de AH.

Psicdlogo, si se ha valorado la necesidad de intervencion psicologica especifica.

e Después de haber realizado la valoracion integral multidimensional al paciente y la familia.
® Siempre que se produzcan cambios en su estado de salud o en la situacion socio familiar, replantear el plan de interven-
cion.
® Sihay un ingreso hospitalario, en las primeras 48 horas tras el alta del paciente del hospital o tras ser atendido por los ser-
vicios de uregencias hospitalarias y/o EMS.

El plan de intervencion se establecera respetando las preferencias de los pacientes, abordando todas las dimensiones e
involucrando a todos los profesionales del equipo de AP y a los ESDCP si es necesario. Incluye los siguientes aspectos:
1. Control de sintomas.
2. Plan de cuidados de enfermeria individualizado.
3. Planificacion de decisiones anticipadas y decisiones compartidas.
4. Educacion de la unidad PF en los habitos y cuidados.
5. Apoyo emocional y comunicacion. Intervencion psicoldgica especifica.
6. Plan de atencion de las necesidades socio-familiares.

CONTROL DE SiNTOMAS

Detectar, evaluar y tratar los sintomas es el punto de partida para garantizar el bienestar y la calidad de vida. Este control de

los sintomas predominantes, a través de los cuidados y la utilizacion de medicamentos, debe tener en cuenta las

enfermedades y los tratamientos farmacoldgicos previos. Algunas recomendaciones para mejorar la prescripcion

farmacoldgica son:

e Simplificar el tratamiento, priorizando las intervenciones mas beneficiosas, para facilitar la adherencia del paciente y dismi-
nuir los riesgos asociados a la polimedicacion.

e Realizar una prescripcion adecuada, que valore los tratamientos ya instaurados y que evite los farmacos no recomendados
en estos pacientes.

® Revisar de forma continua la medicacion que toma el paciente y los posibles efectos adversos que puedan aparecer.
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PLAN DE INTERVENCION

e Conciliar la medicacion entre los distintos niveles asistenciales y cuando se produzcan interconsultas.
e Promover la adherencia terapéutica y la participacion del paciente/cuidador en el uso seguro de la medicacion.
® \Valorar la aparicion de posibles/previsibles complicaciones, realizar recomendaciones para la prevencion y respuesta a si-
tuaciones de crisis. (Flujograma de gestion de la demanda urgente)
e Definicion de roles en el seguimiento, informacion sobre atencion continuada y urgente (flujograma de gestion de la de-
manda urgente).

PLAN DE CUIDADOS DE ENFERMERIA

® Enla atencion de pacientes mediante cuidados paliativos la enfermeria debe tener un papel fundamental en el equipo mul-
tidisciplinar durante todo el proceso de atencion.

® Es preciso realizar una valoracion basada en Patrones Funcionales de M. Gordon en AP y de necesidades de V. Henderson
en pacientes hospitalizados. Valorar el impacto emocional, social y espiritual en paciente y cuidadores de los sintomas fisi-
cos y del proceso global de enfermedad.

® Establecer un plan de cuidados individualizado que incluya las intervenciones que den respuesta a las necesidades y prio-
ridades del paciente y de la unidad PF, haciéndolos participes de los cuidados propuestos.

e Facilitar la informacion, asegurando la comprension con lenguaje claro y entendible y promoviendo el afrontamiento del pro-
ceso de la enfermedad de su familiar mediante la escucha activa y el apoyo emocional.

® |dentificar la necesidad de cambio de los objetivos de los cuidados durante el trascurso de la enfermedad. Pautar el control
de los sintomas y signos, que manifiestan factores de riesgo de descompensacion, etc. a realizar por la enfermera y/o pa-
ciente y, en su caso, los valores umbrales que generaran alerta. . .(Guia para el paciente y la familia Anexo 8)

® Educacion sanitaria de paciente y familiares, con atencion especial al cuidador. Incentivar el rol de la persona cuidadora mediante el
refuerzo positivo y el reconocimiento de los cuidados que presta y el apoyo en el logro de un adecuado reparto de tareas. (Ficha 3)

® |dentificar estrategias de afrontamiento ante la presencia de la muerte.

® | a enfermera tiene una funcion coordinadora y facilitadora para acercar al paciente los recursos que precise en cada mo-
mento segun su nivel de complejidad.

PLANIFICACION DE DECISIONES ANTICIPADAS Y DECISIONES COMPARTIDAS

El plan de intervencion debe tener en cuenta siempre la autonomia del paciente para tomar decisiones. Considerar el grado
de informacion y actitud sobre la enfermedad del paciente y la familia: preferencias, valores, creencias sobre si mismos,
sobre la muerte, sobre su sentido intimo y preocupaciones. ..

Desde el inicio considerar la autonomia del paciente para tomar decisiones y la posibilidad de recoger y redactar documento
de instrucciones previas:
http.//www.saludcastillayleon.es/ciudadanos/es/derechos-deberes/cuales-derechos-deberes-ambito-sanitario/registro-
instrucciones-previas/informacion-instrucciones-previas
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PROCESO ASISTENCIAL INTEGRADO DE CUIDADOS PALIATIVOS DE CASTILLAY LEON

PLAN DE INTERVENCION

EDUCACION DE LA UNIDAD PF EN LOS HABITOS Y CUIDADOS
Para facilitar la participacion del paciente y la familia o cuidador en la adherencia al plan de intervencion y en la deteccion
precoz de descompensaciones y realizar recomendaciones para la prevencion y respuesta a situaciones de crisis, es
importante priorizar y secuenciar las intervenciones y consejos para no abrumar o generar confusion con demasiada
informacion. Empezando por asuntos generales, poco a poco, se ira avanzando hasta conseguir los objetivos educativos que
Se proponen.
e Proporcionar informacion sobre los puntos criticos para mejorar el bienestar del paciente y asi minimizar las descompensa-
ciones, las visitas a urgencias y los ingresos evitables en el hospital. Se informard, al menos, sobre:
— Importancia del seguimiento de la medicacion pautada.
— Seguimiento de los cuidados planificados individualizados.
— Control de sintomas que haya que monitorizar en el domicilio (Anexo 8).
— Facilitar la consulta rapida a través de contacto telefonico con su equipo responsable cuando aparezcan estos
signos y sintomas de alerta.
® Proporcionar herramientas y habilidades de ayuda para el seguimiento del plan de intervencion:
— Hoja de medicacion actualizada (nombre, dosis, via, frecuencia, indicacion y duracion) y precauciones a tener en
cuenta con los farmacos prescritos.
— Consejos para prevenir errores de medicacion y manejo de dispositivos. Reconocimiento de posibles efectos
secundarios de la medicacion.
— Hoja de registro de sintomas e informacion para el paciente para monitorizar en funcion de la patologia del
paciente (qué monitorizar, cada cuanto tiempo, como, cuando). (Anexo 3)
— Situaciones en las que el paciente debe contactar con los profesionales de referencia y modo de hacerlo: nombre
y apellidos, localizacion, horarios, teléfono, forma de contacto para atencion de la demanda urgente...
— Establecer la periodicidad con la que el médico y la enfermera de AP o del ESDCP, contactara con la unidad PF
para valorar la evolucion.

APOYO EMOCIONAL Y COMUNICACION

Solo en el contexto de un clima de comunicacion abierta, centrada en las demandas del paciente, donde se cuide tanto la
expresion verbal como la no verbal, se puede ofrecer una relacion de ayuda terapéutica que permita que afloren los sintomas
de la esfera emocional, y proponer estrategias de adaptacion o afrontamiento.
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® | aevaluacion psicosocial del paciente con CP deberia incluir los siguientes campos: aspectos relativos al momento vital, sig-
nificado e impacto de la enfermedad, estilo de afrontamiento, impacto en la percepcion de uno mismo, relaciones (tipo de
familia, amigos, etc.), fuentes de estrés (dificultades economicas, problemas familiares, etc.), recursos espirituales, cir-
cunstancias economicas, relacion médico-paciente, red de recursos sociales (centros socio sanitarios, trabajadores socia-
les, etc.)
La atencion psicoldgica, deberia prestarse una especial atencion en el momento en que el paciente es incluido en el pro-
€6es0, aunque existen determinadas peculiaridades a tener en cuenta segun la gravedad del estado emocional. Se distinguen
las medidas generales de apoyo emocional (apoyo emocional basico), en cuyo manejo deberian ser competentes los profe-
sionales que trabajan con los pacientes con necesidad de CP, de aquellas medidas mas propias y especificas del psicdlogo.
® Poner en marcha el apoyo emocional cuando se considere necesario en funcion de lo evaluado previamente para controlar
o disminuir el malestar emocional. De alcanzarse dicho objetivo, es necesario mantener el modelo de atencion integral con-
tinuada, evaluando de forma habitual la presencia de malestar emocional y la necesidad de atencion especifica.
— Crear una relacion empatica en la que el enfermo no se sienta juzgado ni marginado, sino entendido y ayudado,
para poder afrontar, desde la acogida y el respeto, sus temores, deseos y necesidades.
— Usar de forma adecuada las habilidades de comunicacion (empatia, escucha activa, respeto de los silencios, uso
del lenguaje verbal y no verbal, etc.).
— Ofrecer disponibilidad y accesibilidad. Prestar atencion anticipada.
— Facilitar, acompanar, contener y validar la expresion emocional.
— Regular el proceso de informacion, motivar la actividad y proporcionar o facilitar la distraccion.
— Si se detectan niveles de malestar emocional moderados o severos o si como resultado del apoyo basico ofrecido
no se logra ninguna mejora, sera necesaria la intervencion psicologica especifica.
® |ntervenciones psicoldgicas especificas (Ficha 6.3). Los criterios para solicitar interconsulta con un psicélogo son:
— Todos los pacientes en situacion de alta complejidad.
— Aquellos pacientes en situacion de complejidad, donde el apoyo emocional basico resulta insuficiente y requiere la
intervencion de un psicologo.
— A demanda de los profesionales ante el riesgo de claudicacion.

PLAN DE ATENCION DE LAS NECESIDADES SOCIO-FAMILIARES

e Qrientar e informar al paciente y la familia sobre las alternativas de apoyo comunitario, ya sea apoyo formal e informal.

® Realizar el plan de apoyo psicosocial e intervencion familiar (solicitud, gestion y tramite de aquellos recursos sanitarios y so-
ciales necesarios, como valoracion de grado de dependencia, teleasistencia, servicio de ayuda a domicilio, prestaciones
econdmicas. ..).
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PLAN DE INTERVENCION

® Coordinar con los Centros de Accidn Social la manera de agilizar los recursos en aquellos casos con una problematica so-
cial mas grave a través de una valoracion socio-sanitaria individual de los pacientes mediante contacto telefonico y visita do-
miciliaria conjunta/coordinada.

® Proporcionar apoyo psicosocial y detectar posibles cambios en la situacion a través de visita domiciliaria, consulta en cen-
tro de salud o llamada telefonica.

e Cuando la complejidad de la situacion lo requiera el trabajador social de AP se coordinara con los de otras instituciones para
el establecimiento de actuaciones especificas compartidas si fuera necesario: Ministerio de Justicia, Servicios Sociales, cen-
tros de accion social, asociaciones de pacientes y familiares, ONG...

® Gestionar las citas pendientes o nuevas con profesionales del hospital de referencia asi como programar la siguiente con-
sulta de seguimiento por el EAP y/o el ESDCP (Ficha 6).

® (uia terapéutica de Sacyl:

http://urm.sacyl.es:8280/urm_guiaf_web/view.de:
http.//www.saludcastillayleon.es/portalmedicamento/es/cim-sacyl/farmafichas

® |nforme de valoracion y seguimiento para la historia clinica y para la familia (Anexo 2)
® (uia para el paciente y la familia con necesidad de CP (Anexo 8)

® Flujograma de atencion urgente.
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® Valorar periodicamente el desarrollo de las intervenciones necesarias previstas en el plan de intervencion.
® Revisar de forma sistematica y periodicamente el plan de intervencion establecido para tener actualizados los objetivos te-
rapéuticos integrales de la unidad PF.

Médico, enfermera, trabajador social y psicdlogo.

Después de la puesta en marcha del plan de intervencion y durante el tiempo que dure el proceso de CP al menos una vez al
mes.

El seguimiento siempre incluird la revaluacion continua de la situacion tanto del paciente como de la familia, teniendo en

cuenta:

Actualizar los objetivos de cuidados en funcion de la evolucion de la situacion del paciente y la familia.

Comprobar que las actividades previstas en el plan de intervencion se estan realizando adecuadamente.

Control de sintomas y factores de riesgo de descompensacion (Ficha 6.1).

Educacion en cuidados, en el control de descompensacion de sintomas, permanente y continua a la familia (Anexo 8).

Revaluar y actualizar el plan de cuidados individualizado

Adecuacion terapéutica, retirar medicacion si es necesario, conciliacion terapéutica entre niveles de atencion.

Revaluacion del nivel de complejidad y actualizacion del plan de intervencion (Ficha 6.2) (Anexo 9).

® Sj se detectan niveles de malestar emocional moderados 0 severos, 0 si el apoyo emocional basico ofrecido no se logra el
bienestar emocional, o el nivel de complejidad lo requiere, sera necesaria la intervencion psicoldgica especifica (Ficha 6.3).

® En el caso de que el paciente esté en el domicilio, programar visitas domiciliarias de seguimiento en funcion de la comple-
jidad y evolucion de la situacion del paciente.

® En el caso de que el paciente sea dado de alta tras una estancia hospitalaria, se debera realizar un informe actualizado de
la situacion del paciente al alta y contactar con el médico de AP responsable del paciente con la mayor brevedad posible.

Para establecer una dptima coordinacion y continuidad asistencial entre los diferentes dispositivos asistenciales es preciso:

® Tener la historia clinica y el informe de valoracion y seguimiento del domicilio actualizados (Anexo 2): registrar las modifi-
caciones de los factores de complejidad, cambios en la evolucion y pronostico de la enfermedad, objetivos y planes tera-
péuticos consensuados, pruebas complementarias realizadas y pendientes, etc.

e Usar los sistemas de comunicacion no presencial (teléfono, correo electronico, etc.) para la coordinacion asistencial y para la co-
municacion con el PF.

® |nforme de valoracion y seguimiento para la historia clinica y para la familia (Anexo 2).
® Guia para el paciente y la familia con necesidad de CP (Anexo 8).
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SEGUIMIENTO: CONTROL DE SINTOMAS Y FACTORES DE RIESGO DE DESCOMPENSACION

® Detectar precozmente los problemas que pueden anticipar una descompensacion y/o empeoramiento para actuar proacti-
vamente en el caso de que aparezcan.
® Establecer objetivos terapéuticos realistas con el paciente y su familia.

Médico y enfermera.

e Alo largo del todo el proceso de enfermedad, segun pauta establecida por el médico y enfermera, en funcion del nivel de
complejidad y de la situacion clinica del paciente.

El seguimiento en el hospital es diario, ya que se entienden que son pacientes en una situacion compleja.

Siempre que exista una demanda del paciente o sus cuidadores.

® Conocer, detectar, evaluar y tratar los sintomas son el punto de partida para garantizar la calidad de vida.

Para una buena atencion en CP es fundamental contar con un paciente y/o un cuidador activo e informado asi como un sis-
tema asistencial preparado y proactivo, siendo las intervenciones de soporte telefonico proactivo realizadas por enfermeria
y las visitas domiciliarias pactadas con anterioridad las mas efectivas.

— Si el paciente puede seguir un programa de monitorizacion de signos y sintomas de alerta, se contactara con el
paciente segun pauta establecida para valorar la aparicion de signos/sintomas de alerta, factores de riesgo,
cambios en el estado salud o en la situacion sociofamiliar, problemas con la medicacion y con la adherencia al
tratamiento, etc. (Anexo 8). El programa de monitorizacion de signos y sintomas de alerta incluye el registro de
los mismos mediante el uso de la version espafola de la escala ESAS (Anexo 3).

— Si el paciente/cuidador no puede seguir el programa de monitorizacion de signos y sintomas de alerta, el control
serd realizado de forma presencial por la enfermera segun la pauta establecida y con la colaboracion del resto de
profesionales implicados en la atencion.

— Ante la descompensacion y/o empeoramiento del paciente la actuacion se realizara mediante consulta presencial
en el centro o en el domicilio para confirmar el estado del paciente. Se debe actualizar el plan de intervencion,
consultar con el médico para su valoracion, derivacion al trabajador social si cambio en la situacion socio
familiar,...

® En el caso de que se confirme la descompensacion y surja la necesidad de que el paciente sea valorado por su médico, la
enfermera informard de la situacion del paciente ese mismo dia al médico de AP y/o se realizard la coordinacion con el
ESDCP si precisa.
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SEGUIMIENTO: CONTROL DE SINTOMAS Y FACTORES DE RIESGO DE DESCOMPENSACION

® | os principios de un control efectivo de sintomas incluyen:

— Valoracion individualizada y, si fuera posible, tratamiento de la etiologia 0 mecanismo subyacente a cada sintoma;
una evaluacion de los tratamientos farmacoldgicos y de cuidados disponibles.

— Seleccionar los farmacos que hayan demostrado eficacia terapéutica con minimos efectos secundarios; utilizar las
posologias mas comodas y las vias de administracion mas sencillas.

— Informacion al paciente y su familia de las opciones disponibles, y la consideracion de sus preferencias.

Ante la deteccion o sospecha de una complicacion urgente (hipercalcemia, obstruccion vena cava superior, compresion me-
dular, crisis convulsivas, hemorragia, etc.), el EAP valorard la situaccion y si lo considera necesario se pondra en contacto
con el ESDCP para coordinar la atencion del paciente y valorar una intervencion especifica o el traslado al hospital si fuera
necesario.

Si el paciente y/o la familia acuden al servicio de urgencias hospitalarias de forma espontanea, el profesional sanitario tras
la atencion inmediata y resolucion del problema urgente, se pondra en contacto con el ESDCP para coordinar la continuidad
asistencial del paciente en el hospital o emitira informe para AP (flujograma de atencion urgente).

Informe de valoracion y seguimiento para la historia clinica y para la familia (Anexo 2).
Guia para el paciente y la familia con necesidad de CP (Anexo 8).

Flujograma de atencion urgente.

Guia terapéutica SACYL: http://bit.ly/2sfVYK9
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Evaluar de forma sistematica la unidad PF para identificar los cambios producidos y mantener la continuidad asistencial
necesaria para su optima atencion.

Médico, enfermera, trabajador social.

® Seguimiento programado minimo en AP:

— Si la situacion es no compleja: al menos una vez al mes, individualizando cada caso.

— Si la situacion es compleja o altamente compleja: semanal y en funcion de la evolucion clinica del paciente.
® F| seguimiento en el hospital es diario, ya que se entienden que son enfermos muy complejos.
® Siempre que exista una demanda del paciente o sus cuidadores.

En todos los casos, las decisiones que sean tomadas tras la revaluacion del paciente por los diferentes profesionales (AP, AH,
ESDCP) han de consensuarse y deben basarse en el respeto de las preferencias de la unidad PF.

Los profesionales de AP y del ESDCP

Si es necesario, realizaran una evaluacion periodica de manera presencial en el domicilio para:

® |dentificar cambios en la evolucion de los procesos y detectar nuevas necesidades mediante una valoracion multidisciplinar,
global y sistemética. (Ficha 2) (Anexo 2).

® Revaluar los criterios de complejidad y buscar el apoyo del ESDCP si es preciso (Anexo 9).

® Valorar el beneficio/riesgo de procedimientos terapéuticos y diagnosticos.

® \alorar el cumplimiento de los objetivos previos y la necesidad de consensuar otros nuevos con el fin de actualizar el plan
de intervencion multidisciplinar.

e QObtener/transmitir la informacion sobre expectativas y decisiones de la unidad PF, acciones legales en relacion con volun-
tades anticipadas, testamentos, valoracion de grado de dependencia, etc.

® Detectar de forma precoz el riesgo de claudicacion familiar, desajustes y crisis adaptativas del entorno familiar, identifica-
cion de actitudes/conductas de conspiracion del silencio, factores de riesgo de duelo complicado con la ayuda del psicélogo
(Ficha 6.3-Ficha 3) (Anexo 7).

e Mantener la coordinacion entre niveles asistenciales y mantener actualizada la informacion con los profesionales de refe-
rencia que intervienen.

® Revaluar la necesidad de recursos sociosanitarios mediante la valoracion por parte del trabajador social. (Ficha 2.2)

e Facilitar la gestion de tramites burocraticos (recetas, visados, citaciones, desplazamientos, demandas de atencion urgente,
etc.), horarios de atencion y otras cuestiones relacionadas con la organizacion del sistema asistencial que suponen una
carga adicional fisica y emocional para el paciente y cuidador principal en el contexto de la enfermedad paliativa
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Los prefesionales del ESDCP

Ofreceran el apoyo a demanda y/o programado en la revaluacion sistematica de la unidad PF cuando se precise debido a

que funcionan como:

® Equipo coordinador del alta del nivel asistencial hospitalario al domicilio/centro sociosanitario.

® Equipo coordinador del ingreso hospitalario desde el medio domiciliario/centro sociosanitario, facilitando el acceso directo a
Unidad Hospitalaria de CP y/o Servicio Hospitalario de referencia.

e (Coordinacion entre niveles asistenciales a fin de facilitar el acceso al nivel asistencial que se precise, con respeto a las de-
cisiones/preferencias expresados por el paciente 0 su representacion legal.

Cuando los profesionales en el curso de la enfermedad detecten la presencia de deterioro fisico severo, debilidad extrema,
trastornos cognitivos y de consciencia que conlleven la dificultad de relacion y de ingesta de liquidos y con prondstico vital
estimado de dias informara al paciente y a la familia que se encuentra en los Ultimos dias de su vida (Ficha 7).

e |nforme de valoracion y seguimiento para la historia clinica y para la familia (Anexo 2).

® |nstrumento IDC-Pal (Anexo 8).

® Registro de instrucciones previas:
http://www.saludcastillayleon.es/ciudadanos/es/derechos-deberes/cuales-derechos-deberes-ambito-sanitario/registro-
instrucciones-previas/informacion-instrucciones-previas
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INTERVENCION PSICOLOGICA ESPECIFICA

e Aliviar el sufrimiento psiquico mediante técnicas psicoldgicas especificas.
e Facilitar la despedida y apoyo en el proceso de duelo al paciente y familia.
® Dar soporte y apoyo emocional a los profesionales del equipo asistencial.

® QOfrecer acompariamiento terapéutico.

Psicologo

® En todos los pacientes en situacion de alta complejidad.

® En aquellos pacientes en situacion de complejidad donde el apoyo emocional basico haya resultado insuficiente y requiera
la intervencion de un profesional de psicologia.

e Ademanda de los profesionales ante el riesgo de claudicacion.

La actividad del psicologo se realizara en coordinacion con los profesionales de AP y los ESDCP desde una perspectiva
multidisciplinar. Los psicdlogos deben estar integrados en los ESDCP en cuanto a funcionalidad y coordinacion asistencial.
El psicologo realizara el registro de la intervencion en el informe de valoracion y seguimiento. (Anexo 2).

Las actividades realizadas por el psicologo incluyen:

Facilitar la expresion emocional del paciente y la familia.

® Elaborar estrategias de afrontamiento.

® Mejorar la expresion emocional.
[ ]
[ ]

Revaluar constantemente los objetivos planteados para alcanzar aquello que el paciente prioriza.
Realizar sesiones de descarga emocional para los profesionales del equipo asistencial.

Informe de valoracion y seguimiento (Anexo 2).
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SUBPROCES0 2: ,
ATENCION EN LOS ULTIMOS DIAS DE LA VIDA

ACTIVIDAD DESCRIPCION RESPONSABLE

Identificacion precoz del paciente que se encuentra en los ltimos dias de la vida Ficha 7 Médico y enfermera
Atenci6n en los ultimos dias de vida Ficha 8 Médico y enfermera
Apoyo emocional a la unidad PF en los Gltimos dias Ficha 9 Médico, enfermera y psicologo
Sedacion en la agonia Ficha 10 Médico y enfermera
Atenci6n al duelo Ficha 11 Médico, enfermera y psicologo

VOLVER AL INDICE
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IDENTIFICACION PRECOZ DEL PACIENTE QUE SE ENCUENTRA EN LOS ULTIMOS DIAS DE LA VIDA

Determinar el momento en el que el paciente se encuentra en los Ultimos dias de su vida para garantizar el mayor bienestar
tanto al paciente como a sus familiares.

Médico y enfermera de AP-AH
ESDCP

Cuando el personal sanitario (médico y enfermera), en el curso de la enfermedad, detecte la presencia de deterioro fisico
severo, debilidad extrema, trastornos cognitivos y de consciencia que conlleven la dificultad de relacion y de ingesta de
liquidos y con prondstico vital estimado de dias.

En cada una de las visitas de seguimiento pactadas o a demanda se deben buscar signos y sintomas que puedan sugerir
que el paciente se encuentra en la fase final del proceso, prestando una especial atencion a los cambios en algunos
sintomas habituales (disnea, dolor...) 0 a la aparicion de nuevos signos y sintomas de alarma:

® Delirium.

Insuficiencia circulatoria (livideces, frialdad...).

Cambios en las constantes vitales (hipotension; pulso rapido, débil, irregular...).

Trastornos respiratorios (polipnea, pausas de apnea...).

Debilidad muscular (encamado, pérdida de tono, nariz afilada, no control de esfinteres...).

Estertores premortem.

Disminucion u oscilaciones del nivel de consciencia.

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

Informe de valoracion y seguimiento para la historia clinica y para la familia (Anexo 2).
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e Abordar las necesidades fisicas, psicologicas y espirituales de la unidad PF en la fase final que precede al fallecimiento.
® |ntensificar el control de sintomas y provision de los cuidados en el nivel asistencial consensuado y acorde con los deseos
expresados por la unidad PF

Médico y enfermera de AP-AH
ESDCP

Durante todos los dias de la fase final de la vida del paciente.

A través de una comunicacion continuada con la unidad PF y entre los diferentes profesionales y equipos implicados en su
atencion se podra obtener la informacion necesaria que permita dirigir la atencion en esta fase de acuerdo con las
necesidades y preferencias expresados por el paciente y/o su representante legal.

La atencion adecuada en los dltimos dias de la vida deberia incluir:

® Asegurar una adecuada informacion a la familia y a los cuidadores acerca de la situacion de muerte cercana y, en general,
proporcionar la informacion necesaria y adecuada a sus necesidades. Intensificar los cuidados del paciente. Valorar si exis-
ten instrucciones previas.

e Tratar los sintomas que producen sufrimiento. Redefinicion de objetivos dirigidos a mantener al paciente con el mayor bien-
estar posible, dando prioridad al control de sintomas.

® Explicar y consensuar el plan de cuidados individualizado con el paciente y su familia. Dar instrucciones concretas sobre 1os
farmacos a administrar, las complicaciones posibles mas frecuentes y la manera de actuar ante ellas.

e Valorar la medicacion que toma el paciente, suspendiendo los farmacos no esenciales previa explicacion de los motivos. No
retirar los opioides potentes si ya los estaba tomando para evitar el sindrome de deprivacion.

® | os farmacos que se necesiten deben estar disponibles si el paciente esta en el domicilio. Cambiar la administracion de far-
macos dada la dificultad para utilizar la via oral, y utilizar principalmente la via subcutanea o intravenosa.

® |nterrumpir intervenciones o pruebas innecesarias, segun los deseos del paciente.

® Valorar las necesidades psicoldgicas, religiosas y espirituales del paciente, su familia y sus cuidadores.

e Facilitar aquellas medidas fisicas y ambientales necesarias para garantizar el maximo bienestar y tranquilidad del paciente,
facilitando la proximidad de familiares y amigos.

e Mantener comunicacion estrecha con el resto del equipo, sobre la situacion del paciente y de su familia. Registrar en la his-
toria clinica la informacion que se haya ido produciendo en relacion con los deseos expresados por PF en cuanto al nivel asis-
tencial en donde abordar la fase final. De manera especifica se ha de resefiar el proceso de toma de decisiones, cambios,
discrepancias en el seno familiar, dificultades dependientes del entorno y cualquier otra circunstancia de interés para los pro-
fesionales implicados.
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Como

Documentacion asociada

ATENCION EN LOS ULTIMOS DIAS DE VIDA

® Facilitar las vias y los recursos necesarios tanto para la hospitalizacion como para la atencion a domicilio.

® Dar consejos practicos para el momento del fallecimiento.

® Actualizar el informe de seguimiento en posesion de la PF y accesible al resto de profesionales de los diferentes niveles asis-
tenciales y de los servicios de atencion urgente comunitarios, en el que se resefie de manera explicita la informacion al res-
pecto obtenida en el curso de la intervencion.

También es importante tener en cuenta en el momento del fallecimiento del paciente hay que:

® |dentificar de forma precoz los riesgos de complicacion de duelo en la unidad familiar, ofreciendo una intervencion psicold-
gica mas amplia si precisa.

® |ntervenir de manera directa para facilitar los tramites legales y burocraticos inherentes al hecho social del fallecimiento.

® |nforme de valoracion y seguimiento para la historia clinica y para la familia (Anexo 2)

® Documento de instrucciones previas.
http.//www.saludcastillayleon.es/ciudadanos/es/derechos-deberes/cuales-derechos-deberes-ambito-sanitario/registro-
instrucciones-previas/informacion-instrucciones-previas
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APQYO EMOCIONAL A LA UNIDAD PACIENTE/FAMILIA-CUIDADOR EN LOS ULTIMOS DIAS

e QOfrecer un soporte emocional basico para asegurar el bienestar psicosocial de los pacientes y su entorno.
® Prevenir, identificar precozmente y tratar la aparicion de duelos patoldgicos o alteraciones mentales.

Médico y enfermera de AP-AH
ESDCP
Psicdlogo si precisa

L Quiéng

Durante los ultimos dias de vida del paciente.

Apoyo psicosocial y espiritual a la persona en los ultimos dias de la vida:

Como

® | a evaluacion psicosocial del paciente con CP deberia realizarse desde el inicio del proceso incluyendo los siguientes cam-
pos: aspectos relativos al momento vital, significado e impacto de la enfermedad, estilo de afrontamiento, impacto en la
percepcion de uno mismo, relaciones (tipo de familia, amigos, etc.), fuentes de estrés (dificultades econdmicas, problemas
familiares, etc.), recursos espirituales, circunstancias econémicas, relacion médico-paciente, red de recursos sociales (cen-
tros sociosanitarios, trabajadores sociales, etc.)

Los profesionales sanitarios que atienden al paciente en CP deberian ofrecerle un soporte emocional basico.

Los pacientes con niveles significativos de sufrimiento psicologico deberian recibir apoyo psicoldgico especifico en el domi-
cilio a través los ESDCP. (Ficha 6.3).

El equipo que atiende a una persona en CP deberia tener en cuenta sus creencias y necesidades espirituales.

En ausencia de evidencia apropiada sobre cudl es la mejor forma de proporcionar apoyo espiritual, se recomienda ofrecer
dicho apoyo como parte integral de los cuidados, cualquiera que sea el contexto de atencion, y con un enfoque basado en
los principios de la comunicacion efectiva.

Es importante considerar las diferencias culturales respecto a la espiritualidad, sin que ello justifique la falta de atencion a
estos aspectos en personas que pertenecen a grupos culturales distintos.

Apoyo psicosocial a la familia:
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® Revaluar las necesidades familiares y sociales asi como intentar prevenir las crisis, registrando las actuaciones a realizar tanto
en la HCE como en el informe de valoracion y seguimiento (Anexo 2).

® | aatencion a la familia en esta fase es de suma importancia puesto que el gran impacto emocional que provoca puede re-
percutir en la atencion del paciente y su cuidado. No podemos olvidar la presencia de nifios y ancianos en el entorno del pa-
ciente, al ser las personas mas vulnerables y a los que normalmente se les excluye de la informacion.
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Como

Documentacion asociada

APOYO EMOCIONAL A LA UNIDAD PACIENTE/FAMILIA-CUIDADOR EN LOS ULTIMOS DIAS

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

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

e Tras el fallecimiento del paciente la familia y el entorno pasan por una reaccion de duelo que puede presentar factores de
complicacion que pueden requerir una intervencion psicologica mas amplia.

e Facilitar la informacion necesaria para el desarrollo de los tramites burocraticos y legales en relacion con el proceso de
duelo social e inhumacion del caddaver.

® Planificacion, si procede, del seguimiento de duelo del grupo familiar.

® Debe ofrecerse a los cuidadores la posibilidad de expresar sus necesidades de apoyo e informacion.

® Se recomienda ofrecer un soporte emocional basico a los cuidadores, en especial a los mas vulnerables con el objeto de
ofrecerles un apoyo psicosocial intensivo o servicios especializados si es preciso (Ficha 6.3).

Informe de valoracion y seguimiento (Anexo 2)
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L (Quiéng

Como

SEDACION EN LA AGONIA

Aliviar el sufrimiento intenso, fisico y/o psicoldgico de la persona cuya muerte se prevé muy proxima.

Médico y enfermera de AP-AH
ESDCP

Ante una indicacion terapéutica correcta efectuada por un médico (existencia de un sintoma o sufrimiento fisico o psiquico
refractario en el final de la vida del paciente) y, si fuera posible, validada por otro médico.

® | a sedacion se considera un tratamiento adecuado para aquellos pacientes que padecen sufrimiento intolerable y no han
respondido a los tratamientos adecuados. La necesidad de sedar a un paciente en fase terminal obliga al médico a evaluar
los tratamientos que hasta entonces ha recibido. No es aceptable la sedacion ante sintomas dificiles de controlar, cuando
éstos no han demostrado su condicion de refractarios. (Anexo 10).

® |as indicaciones mas frecuentes de sedacion son las situaciones extremas de delirium hiperactivo, nauseas/vomitos, dis-
nea, dolor, hemorragia masiva y ansiedad o panico, siempre que no hayan respondido a los tratamientos indicados y apli-
cados correctamente durante un tiempo razonable.

Para evaluar, desde un contexto ético-profesional, si esta justificada la indicacion de la sedacion, es preciso considerar [0S
siguientes criterios:
® Exige del médico la comprobacion cierta y consolidada de las siguientes circunstancias:
a. Que existe un sufrimiento intenso causado por sintomas refractarios.
b. Que el paciente, 0 en su defecto la familia, ha otorgado el adecuado consentimiento informado de la sedacion
paliativa.
c. Que el paciente ha tenido oportunidad de satisfacer sus necesidades familiares, sociales y espirituales.
® Se requiere, ademas, que los datos clinicos indiquen una situacion de muerte inminente 0 muy proxima.

La sedacion implica para el paciente una decision de profundo significado antropoldgico: la de renunciar a experimentar
conscientemente la propia muerte. Tiene también para su familia importantes efectos psicoldgicos y afectivos.
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Como

SEDACION EN LA AGONIA

Organizacion

® Revisar frecuentemente la situacion.

® | asedacion en la agonia es una situacion de extrema complejidad, por lo que el contacto con el domicilio del paciente debe
ser lo mas continuado posible y evitar una demanda no programada. No hay unos dias concretos, la estabilidad de la seda-
cion y la complejidad del domicilio indican el nimero de visitas necesarias pero se debe programar al menos una o dos vi-
sitas a la semana, coordinando la atencion por parte del EAP y el ESDCP si es preciso y combinandolo con llamadas de
teléfono al domicilio.

® Se debe valorar de forma interdisciplinar, coordinada y continuada la unidad PF para obtener la informacion necesaria que
permita dirigir la atencion en esta fase de acuerdo con las necesidades y deseos expresados por el paciente y/o su repre-
sentante legal.

® Tener en cuenta los deseos expresados por PF en cuanto al nivel asistencial en donde abordar la fase final. De manera es-
pecifica se ha de resefiar el proceso de toma de decisiones, cambios, discrepancias en el seno familiar, dificultades depen-
dientes del entorno y cualquier otra circunstancia de interés para los profesionales implicados.

Consentimiento del paciente o tutor o familia

® Sj es posible deberia ser planteado con antelacion a la situacion de crisis.

e E| consentimiento verbal se considera suficiente, con informacion previa clara y suficiente, si bien en ocasiones podria rea-
lizarse por escrito. Es imprescindible el registro en la historia clinica. En el paciente no competente, el consentimiento se debe
realizar en el siguiente orden:

— Primero, mediante consulta al Registro de Instrucciones Previas.
— Enausencia de Instrucciones Previas, se deben valorar los deseos del paciente con la familia o los allegados,
considerando los valores y los deseos previamente expresados.

Tratamiento farmacolégico (Anexo 10)
La correcta sedacion paliativa en la agonia requiere:
a) Una cuidadosa evaluacion del diagndstico del final de la vida.
b) Una evaluacion de la competencia del paciente a la hora de tomar las decisiones.
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SEDACION EN LA AGONIA

Como

c) La presencia de sintomas y de sufrimiento fisico o psiquico refractario. Los sintomas mas frecuentes tributarios de
sedacion paliativa son la disnea, el delirium, el dolor y el sufrimiento psicoldgico refractarios. Al catalogar un
sintoma como refractario, deberan recogerse en la historia clinica los procedimientos diagnosticos y terapéuticos
utilizados que justifiquen su refractariedad. Especial atencion merece la valoracion del delirium como sintoma
refractario, que puede ser causado por neurotoxicidad inducida por opioides, y que es tratable mediante
hidratacion y rotacion de opioides y no mediante sedacion.
® | a administracion de farmacos en las dosis y las combinaciones necesarias hasta lograr el nivel de sedacion
adecuada en la agonia se explican en el anexo 10 y la dosificacion de opioides en el anexo 11.
® Se recomienda la utilizacion de midazolam como primera opcion para la sedacion para la mayoria de los
sintomas, y levomepromazina cuando el delirium es el sintoma predominante.
® Se recomienda monitorizar el nivel de sedacion del paciente, utilizando para ello la escala de Ramsay, que se basa
en el seguimiento de los parametros mas relevantes: agitacion, ansiedad y nivel de consciencia. Valora y clasifica el
nivel de sedacion, a mayor nivel de puntuacion, mayor sedacion.
1. Paciente ansioso, agitado, inquieto.
2. Paciente cooperador, orientado y tranquilo.
3. Paciente dormido con respuesta a las ordenes.
4, Paciente dormido con breves respuestas a la luz y el sonido.
5. Paciente dormido con solo respuesta al dolor.
6. Ausencia de respuesta.
d) Evaluar constantemente el estado emocional de la familia. Proporcionar siempre presencia, comprension,
disponibilidad y privacidad (habitacion individual).
e) Evaluar y dejar constancia en la historia clinica de la evolucion del paciente: temperatura, secreciones, frecuencia
respiratoria, didmetro pupilar. Prestar especial atencion a los cambios en algunos sintomas (disnea, dolor...), 0
aparicion de nuevos signos y sintomas:
— Delirium
— Insuficiencia circulatoria (livideces, frialdad...)
— Cambios en las constantes vitales (hipotension, pulso rdpido, débil, irregular...)
— Trastornos respiratorios (polipnea, pausas...)
— Debilidad muscular (encamamiento, pérdida de tono, nariz afilada, no control de esfinteres...)
— Estertores premortem
— Disminucion u oscilaciones del nivel de consciencia.

Ante el fallecimiento del paciente

Independientemente del nivel asistencial en el que se haya producido, se deberia tener en cuenta:

® |a provision del soporte espiritual y, si procede, religioso segun las creencias y deseos expresados directamente por el pa-
ciente y/o por su representacion legal.
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Como

Documentacion asociada

SEDACION EN LA AGONIA

e Facilitar la informacion necesaria para el desarrollo de los tramites burocraticos y legales en relacion con el proceso de
duelo social e inhumacion del cadaver.

® |niciar las actuaciones encaminadas al seguimiento de duelo del grupo familiar. Los profesionales que atienden a los pacientes
en la fase final de la vida y a sus familiares deberian proporcionar cuidados basicos a los dolientes, comprender y explorar
sus necesidades, valorar los factores de riesgo y detectar a las personas con duelo complicado y derivarlas a un servicio es-
pecializado. (Ficha 11)

® Sedacion en la agonia (Anexo 10).

® Dosificacion de opioides (Anexo 11).

® | ainformacion sobre instrucciones previas se encuentra disponible en:
http://www.saludcastillayleon.es/ciudadanos/es/derechos-deberes/cuales-derechos-deberes-ambito-sanitario/registro-
instrucciones-previas/informacion-instrucciones-previas
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ATENCION AL DUELO

Quién

Como

Documentacion asociada

e Apoyar la elaboracion del duelo de la manera mas saludable y natural posible en los familiares de los pacientes fallecidos.
® Detectar precozmente, prevenir y tratar la aparicion de duelo patoldgico o alteraciones mentales.

Médico y enfermera de AP-AH
ESDCP
Psicdlogo si se precisa.

Cuando se detecta la necesidad: inmediatamente después de producirse el fallecimiento y/o ante criterios de sospecha de
duelo complicado.

Atencion tras el fallecimiento:
e Tras el fallecimiento del paciente, la familia y su entorno pasan por una reaccion normal de duelo que puede presentar fac-
tores de complicacion y que podria requerir una intervencion psicologica mas amplia.
® | a identificacion del riesgo de duelo complicado deberia realizarse en base a lo siguiente:
a) Los factores de riesgo.
b La informacion acerca del entorno familiar o procedente de éste.
¢) Eljuicio clinico. Para saber si nos hallamos ante un duelo con una evolucion dificultosa nos pueden servir de
ayuda los criterios de duelo complicado. (Anexo 7)
® En el duelo normal, se recomienda proporcionar informacion acerca del duelo y sobre los recursos disponibles y ofrecer un
apoyo emocional basico a la familia. No se recomiendan otras intervenciones formales o estructuradas.
® Fn el duelo de riesgo se recomienda realizar un seguimiento regular, con apoyo emocional, valorando individualmente la ne-
cesidad de psicoterapias especificas y estructuradas.
® Se recomienda valorar la interconsulta con otros servicios especializados (psicologia, psiquiatria, etc.) a la persona con duelo
complicado para que reciba atencion especifica y estructurada. (Ficha 6.3)

Valoracion del duelo en CP (Anexo 7)
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SEGUIMIENT!

Numero de pacientes incluidos en el proceso de cuidados paliativos
% pacientes incluidos en el proceso a los que se les ha valorado la necesidad de CP (NECPAL)

% pacientes con registro de la valoracion de la intensidad del dolor (escala EVA)

% pacientes con registro del cuidador identificado

% pacientes con registro de instrucciones previas

% pacientes valoracion de necesidades sociales realizada (valoracion social, escala Gijon)

% pacientes que tienen valorado el nivel de complejidad (IDCPal) AR 02 6

Concylia Anual
Grado de utilizacion de los medicamentos recomendados en los pacientes incluidos en el Plan

de cuidados paliativos. Adecuacion farmacoterapéutica a las recomendaciones sobre cuidados

paliativos recogidas en la Guia Farmacoterapéutica de Sacyl.

% pacientes con cuidados paliativos que son valorados en Atencion Primaria a las 48 horas
tras el alta hospitalaria.

Satisfaccion de los usuarios (accesibilidad, atencion recibida, informacion, trato,
continuidad. ..) Encuesta

Satisfaccion de los profesionales
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ANEXO . INSTRUMENTO NECPAL-CCOMS-

ICO©VERSION 3.0 2016

Recomendaciones generales para la identificacion de
necesidad de cuidados paliativos mediante instrumento
NECPAL:

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

e Profesionales: médico y/o enfermera que conozcan bien
paciente y evolucion. Aconsejable abordaje interdisciplinar
(médico y enfermera, participacion de otros profesionales
como psicdlogos o trabajadores sociales)

e Ubicacion: cualquier servicio del sistema de salud y social
(no aconsejable en servicio de urgencias o en aquellos
que no conozcan al paciente, o ingresos < 3 dias de
evolucion).

Toda la informacion se encuentra en:
~http://www.saludcastillayleon.es/profesionales

FECHA: ..o .. SERVICIO:
RESPONSABLE(S):
Pregunta sorpresa ¢Le sorprenderio que este paciente muriese o lo largo del préximo afio? OSi [ENo
(a/entre profesionales) (-) (+)
“Demanda” o “Necesidad” - Demanda: ;Ha hobido alguna expresion implicito o explicita de limitacion de esfuerzo O si No
teropéutico o demanda de atencién paliativa de paciente, familia, o miembros del
equipo?
- Necesidad: identificada por profesionales miembros del equipo Osi [ENo
Indicadores clinicos generales: en los - Declive nutricional « Pérdida Peso > 10% O5Si [ENo
dltimos 6 meses
- Severos, sostenidos, progresivos, no - Declive funcional + Deterioro Karnofsky o Barthel » 30% OSsi [@ENo
relacionados proceso intercurrente » Pérdida de > 2 ABVDs
reciente o = : : :
e ridad CON progresion - Declive cognitivo + Pérdida 2 5 minimental o = 3 Pfeiffer OSi ENo
Dependencia severa - Karnofsky <50 o Barthel <20 O Si No
Sindromes gerigtricos - Caidas + Datos clinicos anamnesis OSi [ENo
- Ulceras por presion = 2 recurrentes o persistentes
- Disfagia
- Delirium
- Infecciones a repeticion
Sintomas persistentes Dolor, debilidad, ancrexia, disnea, + = 2 sintomnas (ESAS) persistentes o asi Mo
digestivos... refractarios
Aspectos psicosociales Distrés y/o Trastorno adoptativo severo  « Deteccién de Malestar Emocional OSi ENo
(DME) > 9
Vulnerabilidad social severa « Valoracion social y familiar 0 Si No
Multi-morbilidad > 2 enfermedades o condiciones crdnicas avanzadas (de la lista de indicadores asi No
especificos)
Uso de recursos Valoracién de la demando o intensidad  « > 2 ingresos urgentes o no planificados & OSi ENo
de intervenciones meses
+ Aumento demanda o intensidod de
intervenciones (atencién domiciliaria,
intervenciones enfermeria, etc)
Indicadores especificos Cancer, MPOC, ICC, i Hepdtica, i Renal,  « Per a desenvolupar com annexos O si Mo

Pregunta Sorpresa (PS)

AVC, Deméncia, Neurodegeneratives,
SIDA, d'altres malalties avangades

S + (No me Sorprenderia) W

PS - (Me Sorprenderia)

Parametros
NECPAL

NECPAL + (de 1+ a 13+)
NECPAL - (Ningun pardmetro) v

» Criterios de severidad y progresicn

Codificacién y registro

Proponer codificacion cormo Paciente con Cronicidad

Avanzada (PCA)
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Nombre y apellidos:
NSS:

Edad

N° H2 Clinica
Sexo

Domicilio:

Teléfono:

Equipo de Salud:

Estado Civil

Cuidador Principal: Edad:
Apoyo Familiar

Lugar de residencia
Nivel de Estudios
Situacion Laboral

Grado de Informacion/ Conciencia de Enfermedad

Instrucciones previas:

ANEXO 2. INFORME DE VALORACION Y SEGUIMIENTO DE LA SITUACION CLINICA DEL PACIENTE

Fecha valoracion

Diagndstico Oncoldgico Diagndstico No Oncoldgico
Cuidador Principal:

Parentesco:

Edad: Situacion Laboral:

Situacion familiar: N° familiares en domicilio:

Problemas: D Si D No D Laborales D Econémicos D Sociales

Médico/a:
Enfermero/a:

|_Isottero[_| Casado/en pareja [] Divorciado-separado . Jviudo
[] Conyuge [] Hijo " | Familiar[ | Amigo | ] cuidador [ I No tiene

[ I Familia ] Solo ] Amigos [ cuidador [_|Residencia ] No tiene
| Jurbanal_JRurall ] tipo vivienda | Ibarreras arquitectonicas
"_Isin estudios || Primarios|_] Secundarios [_] Universitarios o equivalentes

[] Empleado [ I auténomo Desempleado "] Jubilado

[ INo hay conciencia de enfermedad
Leve conciencia
| Moderada conciencia
|| Alta conciencia
|| Alta conciencia y en paz con su situacion de enfermedad
[] No conoce diagnostico
[] No conoce pronéstico
No conoce diagnostico ni prondstico
No quiere informacion
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ANEXO 2. INFORME DE VALORACION Y SEGUIMIENTO DE LA SITUACION CLINICA DEL PACIENTE

VALORACION DE LA DIMENSION FiSICA

Sintoma principal en las ultimas 48 horas: Sintoma principal para el paciente

Dolor Somnolencia, mareo Insomnio
Nauseas o vomitos Astenia Disnea
Anorexia Depresion Ansiedad
Estrefiimiento Malestar fisico

VALORACION DE LAS DIMENSIONES PSICOEMOCIONAL, SOCIAL Y FUNCIONAL

Fase psicoemocional actual:

+Se encuentra deprimido en el dltimo mes? : [ JSIL_INO
[_INegociacién [_JNegacién [lira [_] Depresion [_] Aceptacion

indice de Barthel: Nivel de dependencia: ] Independiente [ Leve [ ] Moderada [ | Grave [ I Total dependencia

Puntuacion:

Puntuacion de la Escala de Gijon:

Signos de sobrecarga del Cuidador Principal [ JSI [ ]NO Negesita soporte psicoemocional: 1 S CINO

Nivel de Sufrimiento Malestar emocional:

Calidad de vida Puntuacion escala ECOG:

Necesita soporte Social: L1 Si[_]NO ;Qué tipo de recurso?
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ANEXO 2. INFORME DE VALORACION Y SEGUIMIENTO DE LA SITUACION CLINICA DEL PACIENTE

EVOLUCION DE LOS SINTOMAS

SINTOMA REGISTRO

VALORARDE O A 10 Dia 1 Dia 2 Dia 3 Dia 4 Dia 5 Dia 6 Dia 7 Dia 8 Dia 9 Dia 10
DOLOR

CANSANCIO

NAUSEA

DEPRESION

ANSIEDAD

SOMNOLENCIA

APETITO

BIENESTAR

FALTA DE AIRE
DIFICULTAD PARA DORMIR

EFECTOS SECUNDARIOS DE LA MEDICACION

FECHA

EFECTOS SECUNDARIOS DE LA
MEDICACION

MIOCLONIAS
ALTERACION COGNITIVA
DELIRIUM
SOMNOLENCIA
VOMITOS

PRURITO

SUDORACION
HIPERALGESIA
TOLERANCIA
ESTRENIMIENTO
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MINIMO SINTOMA
Sin dolor

Sin cansancio

Sin ndusea

Sin depresion

Sin ansiedad

Sin somnolencia
Buen apetito
Maximo bienestar
Sin falta de aire

INTENSIDAD

012345678910
012345678910
012345678910
012345678910
012345678910
012345678910
012345678910
012345678910
012345678910
012345678910

ANEXO 3. ESCALA EDMONTON SYMPTOM ASSESSMENT SYSTEM (ESAS)

Listado de 10 escalas numéricas que evaltan el promedio de intensidad de 9 sintomas en un periodo de tiempo determinado (24 horas, 48 horas, 1
semana), segun la condicion del paciente. El décimo sintoma queda abierto para que el paciente pueda afiadirlo. Se pide al paciente que seleccione el
numero que mejor indique la intensidad de cada sintoma.

La escala puede ser completada por el paciente, un familiar o el personal sanitario cuando el deterioro del paciente lo incapacite.

MAXIMO SINTOMA
Maximo dolor
Maximo cansancio
Maxima ndusea
Maxima depresion
Maxima ansiedad
Maxima somnolencia
Sin apetito

Maximo malestar
Maxima falta de aire
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ANEXO 4. CUESTIONARIO DE DETECCION MALESTAR EMOCIONAL PARA PACIENTES ONCOLOGICOS (DME)

Nombre del paciente:
NHC:

12, Como se encuentra de animo, bien, regular, mal o usted qué diria?
Entre 0 “muy mal”y 10 “muy bien”, ;qué valor le daria?

CJo [+ [l [l3 [Ja L[5 [l [z [Js8 [Jg [0
Muy mal Muy bien

22 ;Hay algo que le preocupe? [1SI [L_INO En caso afirmativo, le preguntamos: en este momento, ¢qué es lo que més le preocupa?
Tipo de preocupacion (sefiala y describe)
Economicos
[_|Familiares
[l Emocionales
|| Espirituales
[_1Somaticos
[_10tros:

32, 4 Como lleva esta situacion?
Entre 0 “no le cuesta nada” y 10 “le cuesta mucho”, squé valor le daria?

Lo L1 Ol [lg [Ja [ls [le [z [Js [Jg9 [0

No le cuesta nada Le cuesta mucho
42 ;Se observan signos externos de malestar? [_1Si[_INO En caso afirmativo, sefiala cudles:

[] Expresion facial (tristeza, miedo, euforia, enfado...)
[l Aislamiento (mutismo, demanda de persianas bajadas, rechazo de visitas, ausencia de distracciones, incomunicacion. ..)
|| Demanda constante de compafiia/atencion (quejas constantes, ...)
%Alteraciones del comportamiento nocturno (insomnio, pesadillas, demandas de rescate no justificadas, quejas. ..)
Otros:

Observaciones: CRITERIOS DE CORRECCION — DME:
(10-ftem 1) +item3  [10—( )]+ ()=

Fuente: J.T. limonero et al. Gac Sanit. 2012;26(2):145-152
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ANEXO 5. ESCALA DE VALORACION FUNCIONAL DE KARNOFSKY

100  Actividad normal. Sin evidencia de enfermedad.
Capaz de realizar actividades normales.
No requiere cuidados especiales 90  Actividad normal. Signos y sintomas leves de enfermedad.

80  Actividad normal con esfuerzo. Algunos signos o sintomas de enfermedad.

70 Cuida de si mismo, pero es incapaz de llevar a cabo una actividad o trabajo normal.

Incapaz de trabajar. Puede vivir en casa y 60 Necesita ayuda ocasional de otros pero es capaz de cuidar de si mismo para la mayor
autocuidarse con ayuda variable. parte de sus necesidades.

50  Requiere ayuda considerable de otros y cuidados especiales frecuentes.

40  Incapacitado. Requiere cuidados especiales.

Severamente incapacitado. Indicacion de hospitalizacion aunque no hay indicios de muerte
Incapaz de autocuidarse. Requiere cuidados inminente.

especiales, susceptible de hospitalizacion. 20  Gravemente enfermo. Necesita asistencia activa de soporte.
Probable avance rapido de enfermedad.

10  Moribundo.
0 Fallecido.

Poblacion diana: Poblacion oncoldgica. Se trata de una escala autoadministrada que valora la calidad de vida en las personas que sufren cancer.
No tiene punto de corte. A mayor grado, mayor calidad de vida.
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ANEXO 6. INDICE EASTERN COOPERATIVE ONCOLOGY GROUP (ECOG)

La escala ECOG valora la evolucion de las capacidades del paciente en su vida diaria manteniendo al maximo su autonomia. Este dato es muy
importante cuando se plantea un tratamiento, ya que de esta escala dependera el protocolo terapéutico y el prondstico de la enfermedad.
La escala ECOG se puntia de 0 a 5y sus valores son:

ECOG 0 El paciente se encuentra totalmente asintomatico y es capaz de realizar un trabajo y actividades normales de la vida diaria sin restriccion
ni ayuda

ECOG 1 El paciente presenta sintomas que le impiden realizar trabajos arduos, aunque se desempefia normalmente en sus actividades cotidianas
y en trabajos ligeros. El paciente solo permanece en la cama durante las horas de suefio nocturno.

El paciente no es capaz de desempefiar ningun trabajo, se encuentra con sintomas que le obligan a permanecer en la cama durante
ECOG 2 varias horas al dia, ademas de las de la noche, pero que no superan el 50% del dia. El individuo satisface la mayoria de sus necesidades
personales solo.

ECOG 3 El paciente necesita estar encamado mas de la mitad del dia por la presencia de sintomas. Necesita ayuda para la mayoria de las
actividades de la vida diaria como por ejemplo el vestirse.

ECOG 4 El paciente permanece encamado el 100% del dia y necesita ayuda para todas las actividades de la vida diaria, como por ejemplo la
higiene corporal, la movilizacion en la cama e incluso la alimentacion.

ECOG 5 Paciente moribundo o que morira en horas.
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ANEXO 7. VALORACION DEL RIESGO DE DUELO COMPLICADO

HOJA DE VALORACION DE POSIBLES PREDICTORES DE RIESGO DE DUELO COMPLICADO EN ADULTOS
Nombre del paciente:

Nombre del familiar:

Parentesco:

Direccion:

POSIBLES PREDICTORES EN ADULTOS Marcar con una cruz aquellos factores que sean aplicables al familiar evaluado
FACTORES RELACIONALES

|| Pérdida de hijo, pareja, progenitor en edad temprana y/o hermano en la adolescencia.

|| Relacion dependiente del superviviente respecto del fallecido. Adaptacion complicada al cambio de rol.
|_JRelacion conflictiva o ambivalente. Sentimientos encontrados de amor-odio no expresados.

FACTORES CIRCUNSTANCIALES

[l Juventud del fallecido

|| Pérdida stbita, accidente, homicidio, suicidio, incierta y/o multiple.

|| Duracion de la enfermedad y de la agonia.

[ INo recuperacion del cadaver. Cadaver con aspecto dafiado o deformado. Imposibilidad de ver el cuerpo.

|| Recuerdo doloroso del proceso: relaciones inadecuadas con personal sanitario, dificultades diagnosticas, mal control de sintomas u otros.

FACTORES PERSONALES FACTORES SOCIALES
[l Ancianidad o juventud del superviviente. [l Ausencia de red de apoyo social/familiar o conflictos de
[_1Escasez de recursos para el manejo del estrés. relacion con estas.
|| Problemas de salud fisica y/0 mental previos (ansiedad, depresion, || Recursos socio-econdmicos escasos.
intentos de suicidio, alcoholismo y trastorno de personalidad). ] Responsabilidad de hijos pequefios.
|| Escasez de aficiones e intereses. || Otros factores estresante: conflictividad laboral, tipo de proyecto
|| Duelos anteriores no resueltos. vital interrumpido, etc...
|| Reacciones de rabia, amargura y culpabilidad muy intensas. [ IMuerte estigmatizada (SIDA, pareja homosexual
[Ivaloracién subjetiva de falta de recursos para hacer frente a la situacion. 0 no aceptada socialmente).

A pesar de la dificultades, el sujeto se considera capaz de superar la pérdida: | Observaciones
siL ] NoL[]

En opinidn del evaluador es necesaria atencion especializada:
Si[_J NO [ En caso afirmativo, derivar al psicologo

Fuente: Monografia CECPAL n.° 5. Junio 2014
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ANEXO 8. GUIA PARA EL PACIENTE Y LA FAMILIA CON NECESIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS

Las personas enfermas al final de su vida presentan una serie de problemas y necesidades ante los que podemos responder ofreciendo medidas sencillas de
cuidados que complementan las medidas farmacoldgicas y ayudaran a mejorar su situacion y bienestar.

Proporcionar informacion sobre medidas basicas que sirvan de ayuda tanto a los pacientes como a los familiares/cuidadores para el control de determinados
sintomas de aparicion frecuente y como complemento a la asistencia prestada por el equipo de profesionales sanitarios; y al mismo tiempo contribuir a potenciar
una mayor seguridad y autoconfianza del cuidador en la prestacion de los cuidados.

El manejo de los sintomas de cualquier enfermedad grave o dolorosa es dificil. Sin embargo, hay cuidados especiales accesibles que ayudan a sentirse mejor.
Ademas de las causas que los puedan producir, los sintomas pueden empeorar por emociones tales como el temor, la ansiedad y la depresion. Por tanto, el apoyo
psicoemocional es muy importante en el abordaje de los sintomas.

Debemos ofrecer informacion clara y escrita sobre determinados sintomas:

Control del dolor, cuidado de la boca, nduseas y vomitos, diarrea, estrefiimiento, dificultad respiratoria (disnea, tos), debilidad, Ulceras por decubito, picor, edemas,
hidratacion y alimentacion, falta de apetito, la confusion, trastorno del suefio, higiene del paciente, cuidado de las heridas, hemorragia, retencion urinaria,
incontinencia urinaria y fecal. ..

Consejo e informacion para los cuidadores sobre la comunicacion y el dialogo, la sensacion de miedo, enfado, tristeza y depresion, necesidades existenciales y
espirituales, hablar sobre la muerte, el duelo. ..

Mas informacion

Aula de pacientes del portal de salud de Castilla y Leon: http://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/consejos/consejos-quimioterapia

Guia para pacientes en tratamiento con radioterapia http://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/guias-aula/guia-pacientes-tratamiento-radioterapia

Asociacion Espafiola contra el Cancer: www.todocancer.com

Fisterra: http://www.fisterra.com/guias-clinicas/utilizacion-via-subcutanea-cuidados-paliativos/

Instituto nacional del cancer: https://www.cancer.gov/espanol/recursos-para/pacientes http://bit.ly/2sfVYK9

e Obra social la Caixa: https://obrasociallacaixa.org/es/investigacion-y-salud/atencion-integral-personas-enfermedades-avanzadas/equipos-de-atencion-
psicosocial

e Sociedad Castellana y Leonesa de Medicina de Familia y Comunitaria (socalemFYC): http://cuidadospaliativos.info/
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ANEXO 9. INSTRUMENTO DIAGNOSTICO DE LA

COMPLEJIDAD EN CUIDADOS PALIATIVOS (IDC-Pal)

Informacion disponible en;
http://www.saludcastillayleon.es/profesionales

|
Elementos g o:l:;eelll':‘.lea & si |NO |
] : 1
= 11a  Paciente esnifo/a o adolescente [ AC
'§ 1lb  Paciente es profesional sanitario | &
:E- 1lc  Rolsocio-familiar que desempenia el/la paciente | C
= |1 aciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial previas |
: | 11d  Pacient ta di idad fisi iqui ial i C
" |11e  Paciente presenta problemas de adiccion recientes y/o activos l C
1M Enfermedad mental previa C
E 1.2a  Sintomas de dificl control | Ac
% 1.2b  Sintomas refractarios AC
]
o = 1.2c  Situaciones urgentes en paciente terminal oncolégico [ AC
% E 1.2d  Situacién de Gltimos dias de dificil control AC
E E’ 1.2e  Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil manejo [ AC
5 % 1.2f  Descompensacion aguda en insuficiencia de 6rgano en paciente terminal no oncolégico C
E £ |129 Trastorno cognitivo severo [ C
= i | 12h  Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional | C
2 1.2i  Existencia de comorbilidad de dificil control [ c
1.2j  Sindrome constitucional severo C
1.2k Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado l C
__ | 138 Paciente presenta riesgo de suicidio ' AC
S S 130 Pacientesolicita adelantar el proceso de la muerte | A
E é 1.3c¢  Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual AC
@ ¥ |13d  Conflicto enla comunicacion entre paciente y familia [ £
e -§ 1.3e  Conflicto en la comunicacién entre paciente y equipo terapéutico o
13f  Paciente presenta afrontamiento emocional desadaptativo C
w= 2.a  Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores AC
[}
t : 2b  Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado [ AC
()
= % 2¢  Familiadisfuncional | A
c
a & 2d  Claudicacion familiar [ AC
as 2e  Duelos complejos [ c
. @
N 2f  Limitaciones estructurales del entorno [ AC
= 3a  Aplicacion de sedacion paliativa de manejo dificil ' AC
LR 2
K B E 8|31 Dificultades para la indicacion y/o manejo de farmacos [
- = 1
E E g & | 31c  Dificultades para la indicacion y/o manejo de intervenciones |
- - A . : ) T
% § % 3d  Limitaciones en la competencia profesional para el abordaje de la situacién \
s E 3.2a Dificultades para la gestion de necesidades de técnicas instrumentales y/o material espe-
o= [ cifico en domiciio
(=1 g : = — - |
M5 63: 3.2b Dificultades para la gestion y/o manejo de necesidades de coordinacion o logisticas ’ C

*Nivel de complejidad C: Elemento de Complejidad AC: Elemento de Alta Complejidad

Situacién: No compleja| |

Compleja| | Altamente Compleja| |

Intervenci6n de los recursos avanzados/especificos: Si | | No | |
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SINTOMA DIFiCIL
Valoracion,
Tratamiento etioldgico,

paliativos de referencia

Delirium .
1. Levomepromazina
2. Midazolam

tratamiento sintomatico

no sedativo. Intervencion intensiva
farmacoldgica, psicoldgica.
Consulta con equipo de cuidados

PACIENTE TERMINAL CON SOSPECHA
DE SINTOMA REFRACTARIO

¢Existen opciones terapéuticas
_ realistas para aliviar el sintoma,
sin comprometer su nivel de consciencia?

INDIQUE SEDACION

¢Qué sintoma es?

Disnea Ansiedad panico Hemorragia
1. Mantener la medicacion 1. Midazolam Midazolan
previa a dosis optimas 2. Levomepromazina

2. Midazolam

3. Levomepromazina

ANEXO 10. SEDACION EN LA AGONIA

Requisitos para la sedacion

e Presencia de al menos un sintoma refractario constatado.

e Haber obtenido el consentimiento informado, segun las recomendaciones.
e Hacer un registro de las actuaciones: se recomienda que el médico responsable del paciente registre en la historia los datos que garantizan la
correcta indicacion, la forma de obtencion del consentimiento, la induccion, el seguimiento y finalizacion de la sedacion.

Cumplimentar la historia clinica.

SINTOMA REFRACTARIO

Constatar reflejando los procesos diagndsticos

y terapéuticos realizados que justifican

la refractariedad.

Consulta a un equipo de Cuidados Paliativos
de referencia.

Considerar indicar la sedacién

Valore e indique
el tratamiento oportuno

Aseglirese de:

- Compartir la decision con el equipo

- Informar a la familia

- Obtener el consentimiento del enfermo

- Registrar todo el proceso de toma
de decisiones en la Historia Clinica

- Registrar todos los aspectos procedimentales
en la Historia Clinica

Dolor

1. Mantener la medicacion
previa a dosis 6ptimas

2. Midazolam

3. Levomepromazina
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ANEXO 10. SEDACION EN LA AGONIA

TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

Se recomienda la utilizacion de midazolam como primera opcion para la sedacion para la mayoria de los sintomas, y levomepromazina cuando el
delirium es el sintoma predominante. Propofol y fenobarbital se utilizan en el medio hospitalario y bajo prescripcion y seguimiento de un médico experto,
cuando los tratamientos anteriores fracasan.

SINTOMA PREDOMINANTE DIFICIL

0 REFRACTARIO A TRATAR TRATAMIENTO ELECCION TRATAMIENTO ALTERNATIVO
Midazolam Levomepromazina
Via SC Si recibe midazolam reducir éste al 50 % en las
Induccion (bolo): 2,5-5 mg cada 4 h primeras 24 hy continuar la reduccion segun
Perfusion: 0,4-0,8 mg/h respuesta hasta suspender
Rescate: 2,5-5 mg
DOLOR | | oo (VRS
DISNE A Dosis QObIe si tomaba benzodiacepinas o si se requiere Inducclltl)n (bolo): 12,§ a25mg ,
ANSIEDAD PANICO sedacion urgente y profunda Perfusion: 100 mg/dia aumentar segun respuesta
0 HEMORRAGIA Rescate: 12,5 mg
Vialv Vialv

En-ausencia de defirium Induccion (bolo): 1,5-3 mg cada 5 min hasta llegar al  La mitad de la dosis recomendada por via SC en

nivel de sedacion deseado (la dosis total es la dosis de  bolo y en perfusion
induccion) Dosis max: 300 mg
Perfusion: dosis de induccion x 6

Rescate: dosis de induccion.

Dosis max: 200 mg/dia

DELIRIUM Levomepromazina Mldgzolam '
Dosis y pauta anterior Dosis y pauta anterior

Observaciones
Valorar la retirada de farmacos que pueden producir un efecto no deseado para la situacion del paciente 0 aquellos cuyo tiempo necesario para producir
beneficio sea superior a la expectativa de vida del paciente ej. antihipertensivos, hipolipemiantes, anticoagulantes, hipoglucemiantes, antiagregantes, IBP, etc.
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ANEXO 10. SEDACION EN LA AGONIA

Midazolam

Por via SC inicia su accion en 5-10 min y por via IV en 2-3 min. Vida media de 2-5 h. La dosis de induccion debe ser individualizada segun el estado de
consciencia de partida, la fragilidad del paciente, tratamiento previo (desarrollo de tolerancia), la historia previa de abuso a drogas o alcohol y deseos del
paciente en relacion a la sedacion.

Para perfusion: Midazolam es compatible (se puede mezclar y administrar por la misma via) con los farmacos siguientes: butilescopolamina bromuro
(butilbromuro de hioscina), cloruro marfico, escopolamina (hioscina), levomepromazina, haloperidol, metoclopramida, octedtrido u ondasensetron.

Levomepromazina

Tiene una vida media de 15 a 30 h. Levopromazina es compatible (se puede mezclar y administrar por la misma via) con los farmacos siguientes:
butilescopolamina bromuro (butiloromuro de hioscina), escopolamina (hioscina) y midazolam. Es incompatible la mezcla con haloperidol,
metoclopramida y ondansetron.

Utilizacion de otros fArmacos durante la sedacion
Durante la sedacion pueden ser necesarios otros farmacos para aliviar sintomas como el dolor, disnea, vomitos, hipersecrecion bronquial, etc.
Morfina tiene capacidad sedante y actla sinérgicamente con midazolam, no se debe retirar si el enfermo ya la estaba recibiendo

Delirium+vomitos afadir haloperidol. Individualizar dosis hasta alcanzar control. Usar como dosis de mantenimiento la mitad de la dosis usada para
alcanzar el control

Rango dosis habitual Via O, IM, SC o IV: 0,5-5 mg/2-12h

Dosis habitual VO: 1-3 mg/8h

Dosis habitual bolos SC: 2,5 mg cada 30 min, max 3 dosis

Dosis habitual infusion: 5-15 mg/dia

Disnea, dolor afiadir cloruro morfico o mantener si el paciente ya lo estaba recibiendo. Morfina actda sinérgicamente con midazolam.
Dosis en bolo: 5-10 mg/4h
Perfusion: 1-10mg/h
Rescate: 1/6 -1/10 de la dosis diaria

Ver anexo 11 sobre dosificacion de opioides
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ANEXO 11. DOSIFICACION DE OPIOIDES

Titulacion de dosis de morfina

A. Paciente no tratado con opioides
1. Inicio
Bolo: 5-10 mg/4h Via SC, IV
Via oral: 5-10 mg/4h
Perfusion: 1-10 mg/h
Rescate: 15% de la dosis diaria, es decir 1/6

2. Valorar respuesta y si hay dolor incrementar la dosis en un 25-50% de la dosis diaria (Ej.: de 50 mg/dia a 75 mg/dia) hasta que se controlen los
sintomas.

Si se utiliza la via oral, cuando el paciente lleve 2-3 dias sin dolor se recomienda pasar a morfina de liberacion retardada. La dosis total (dosis
pautada + dosis de rescate) se dividira en dos tomas. La necesidad de mas de tres dosis de rescate al dia obliga a aumentar la dosis de morfina
pautada.

Cambio de via de administracion

Farmaco Dosis equivalente aproximada (mg) Factor de conversion aproximado
Morfina oral 30 mg 1
Morfina SC, IM, IV 10-15mg 2:1a3:1
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Farmaco

Morfina oral

Morfina SC, IM, IV
Codeina oral

Tramadol oral
Buprenorfina transdérmica
35 mceg/h

52,5 meg/h

70 mcg/h

Fentanilo transdérmico
Hidromorfona oral
Metadona oral
Oxicodona oral
Tapentadol

administrada en dos dosis.

Dosis equivalente aproximada
30 mg

10-15mg

300 mg

300 mg

30-60 mg/24 h
60-90 mg/24 h
90-120 mg/24 h

Ver tabla especifica

6 mg

variable

15 mg

No hay datos de equivalencia disponibles

Conversion de fentanino transdérmico a morfina

1. Retirar el parche y durante las primeras 12-24 h utilizar tnicamente morfina de rescate.
Se necesitan aproximadamente 17 horas para que la concentracion plasmatica de
fentanilo disminuya un 50%.

2. Conversion de dosis de fentanilo a morfina oral segun tabla.

3. Calcular la dosis total diaria (Dosis morfina equivalente al parche + Dosis total rescate).
Si se desea utilizar la via parenteral ver tabla, si se va a utilizar la forma retard oral
dividir la dosis total en dos tomas (cada 12h).

Ejemplo: paciente con parches de 25 mcg/h que requiera una dosis total de rescate de 30

mg de morfina de liberacion retardada. La dosis de morfina total diaria aproximada seria:
60 mg (equivalente a fentanilo “25”) + 30 mg morfina = 90 mg morfina oral retardada

Si se utiliza via parenteral la dosis de morfina serd 45 mg.

ANEXO 11. DOSIFICACION DE OPIOIDES

B. Paciente en tratamiento con algiin opioide
Convertir la dosis del opioide a morfina oral o parenteral

Factor de conversién aproximado
1

3:1a2i

Dosis total diaria de codeina /10
Dosis total diaria de tramadol /10

Ver tabla especifica

Dosis total diaria de hidromorfona x 5
Elevada variabilidad individual

Dosis total diaria de oxicodona x 2

No hay datos de equivalencia disponibles

Fentanilo transdérmico Morfina oral

(mcg/h) mg/24 h

No usar 15
12 30
25 60
37 90
50 120
62 180
75 240
87 300
100 360
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