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«Pues si vemos lo presente
como en un punto se es ido
y acabado,

St juzgamos sabiamente,
daremos lo no venido

por pasado.

No se engane nadie, no,
pensando que ha de durar
lo que espera

mds que duro lo que vio,
pues que todo ha de pasar

por tal maneray.

orge Manrigue
(Coplas a la muerte de su padre)
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1. PLAN DE CUIDADOS PALIATIVOS

La OMS define en el afio 2002 los cuidados paliativos como

«Un modelo de atenciéon que mejora la calidad de vida de pacientes y fami-
liares, que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades termi-
nales, a través de la prevencién y alivio del sufrimiento por medio de la
identificacién precoz, la correcta valoracién y el tratamiento del dolor y otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales».

En las Ultimas décadas los cuidados paliativos han experimentado una transicién concep-
tual importante en el mundo entero. Durante mucho tiempo se prestaban casi exclusiva-
mente a pacientes oncolégicos; sin embargo, actualmente hay un acuerdo unanime de que
deben extenderse a pacientes con otras enfermedades en fases avanzadas y terminales.

Tahla 1. Evolucion del modelo conceptual de los cuidados paliativos

DESDE HACIA

Enfermedad terminal Enfermedad progresiva y avanzada

Prondstico de vida menor de 6 meses Prondstico de vida limitado

Avance escalonado Avance gradual con crisis

Céancer Patologias cronicas avanzadas

Mortalidad Prevalencia

Atencidn curativa o paliativa Atencidn curativa y paliativa compartida
Intervencion estandarizada Intervencion flexible

Respuesta a demanda de las crisis Actitud proactiva y preventiva

Atencion fragmentada vertical Equipo multidisciplinar coordinado

Rol pasivo del paciente y familia Decisiones compartidas. Instrucciones previas

Fuente: elaboracion propia modificado de: Maté-Méndez J. et al

Los cuidados paliativos constituyen un verdadero sistema de apoyo y soporte para el pa-
ciente y su familia con el fin de ayudar a vivir el final de la vida de la forma mas digna y
con el mayor bienestar posible, sin adelantar ni retrasar la muerte. Se consideran como
un componente esencial de la atencién sanitaria en base a los conceptos de dignidad, au-
tonomia y derechos de los pacientes y una percepcién generalmente reconocida de soli-
daridad y cohesién social.
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Los criterios que se proponen para la definicién del paciente con enfermedad en fase avan-
zada terminal recogidos en la Estrategia de Cuidados Paliativos 2010-2014 del Sistema
Nacional de Salud son:

e Enfermedad incurable, avanzada y progresiva.

e Prondstico de vida limitada con escasa posibilidad de respuesta a tratamientos
especificos.

e Evolucion oscilante y frecuentes crisis de necesidad con alta demanda y uso de
recursos.

e Intenso impacto emocional y familiar con repercusién en los cuidadores.

Hay que integrar y hacer una mencién especial a los cuidados paliativos en la edad pedia-
tricay la adolescencia pues, aunque los principios son semejantes a los cuidados paliativos
de adultos, su aplicacién requiere otras habilidades, dedicacién y organizacién. Ademas una
situacion tan dificil tanto para la familia como para los profesionales va a requerir una for-
macioén especifica para su atencion, que siempre va a ser de alta complejidad.

Figura 2. Nuevo modelo de atencion a los pacientes de cuidados paliativos

Cuidados para prolongar la vida

% enfoque
de cuidados

Cuidados paliativos

Tiempo Fase Muerte
terminal

Fuente: Adaptada de la Universidad de California con permiso de Steven Z, Pantilat MD, FACP
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1.1 JUSTIFICACION DEL PLAN DE CUIDADOS PALIATIVOS DE CASTILLA Y LEON

El Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y Ledn propone un modelo asistencial articu-
lado en torno a la Atencién Primaria de Salud, ya que son los profesionales que estan mas
cerca del paciente, aunque es necesario disponer de un segundo nivel asistencial con re-
cursos expertos y avanzados en atencion paliativa que intervendran cuando el primer nivel
de atencién demande su apoyo ante situaciones de alta complejidad. El hospital por tanto,
constituye un eslabén de un proceso asistencial en el que todos los recursos disponibles
se activan de manera coordinada y escalonada en caso de necesidad.

El objetivo fundamental de los cuidados paliativos

es mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias,
ast como prevenir y aliviar el suﬁgmiento con la deteccion

y tratamiento precoz de las posibles complicaciones
asociadas a su enfermedad basal

Los cuidados paliativos deben prestarse ante una enfermedad incurable, avanzada y pro-
gresiva, pero para aumentar la precision de la poblacién diana y realizar una estimacion
de las personas susceptibles de recibir cuidados paliativos, se lleva a cabo una revision de
la literatura cientifica, considerando clave las publicaciones al respecto de McNamara,
Murray y Dy por su grado de adecuacion a los objetivos planteados.

McNamara selecciona 10 patologias para realizar una estimaciéon de minimos de la po-
blacién diana susceptible de cuidados paliativos: cancer, insuficiencia cardiaca, insufi-
ciencia hepatica, insuficiencia renal, EPOC, ELA y enfermedades de motoneurona,
Parkinson, Huntington, Alzheimer y SIDA. Por otra parte, en base a los datos de mortali-
dad que publica el Instituto Nacional de Estadistica (INE), se puede obtener el nimero
de fallecimientos por cancer y las otras 9 causas no oncolégicas seleccionadas por McNa-
mara, con lo cual se puede estimar el porcentaje de pacientes fallecidos en un afio, sus-
ceptibles de haber recibido cuidados paliativos.

La Junta de Castilla y Leon mediante este Plan de Cuidados Paliativos pretenda implan-
tar un modelo de atencion para que el paciente pueda permanecer en su domicilio, si lo
desea, ofreciéndole cuidados de calidad adaptados a las distintas fases de su proceso,
que se prestaran también a su familia y cuidador, abarcando también la fase de duelo.

1.2 ANALISIS DE SITUACION

La poblacion de Castilla y Ledn presenta un evidente envejecimiento y una importante
dispersion a lo largo de su geografia. En relacion a los usuarios de Castillay Ledn con Tar-
jeta Sanitaria Individual (TSI) se esta produciendo un descenso en el tramo de edad de O
a 14 afios aunque estad aumentando el de mayores de 65 afios (ver Tabla 2).
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Tahla 2. Datos de TSI por tramos de edad y poblacion total por afios

01/12/2011 | 01/12/2012 | 01/12/2013 | 01/12/2014 | 01/12/2015 | 01/12/2016

0-14 afios 291.929 289.943 289.067 286.829 283.779 281.255
> 65 afios 545.502 547.539 546.092 544.049 945.437 548.926
TSl total 2439136 2427239 2418298  2.393.987  2.380.167  2.370.092

Fuente: Direccion General de Innovacion y Resultados en Salud de la Gerencia Regional de Salud

En el aflo 2015 se contabilizaron 29.302 fallecimientos en Castillay Leén (81 entre Oy
19 afos). EI nimero de defunciones en hombres fue 14.776 y en mujeres 14.526 y en
relacion a la edad, el mayor nimero de fallecimientos se produjo entre 85y 89 afios. Den-
tro de la edad pediéatrica y adolescencia el nimero mayor de fallecimientos ocurrié en me-
nores de 1 afio. En los hombres la principal causa de muerte fueron los tumores seguido
de las enfermedades circulatorias, mientras que en las mujeres fue al contrario.

La Estrategia en Cuidados Paliativos en el SNS recoge que en Espafia necesitan cuidados
paliativos 3.621 pacientes por millén de habitantes y de ellos 1.755 necesitarian una
atencién prestada por equipos especificos con formacién avanzada. De acuerdo a estas es-
timaciones, en Castillay Ledn, habria que prestar cuidados paliativos a 8.632 pacientes,
de los cuales el 48,48% necesitaria la atencién de equipos especificos (ver Tabla 3).

Tahla 3. Estimacion de pacientes con necesidad de cuidados paliativos en Castilla y Leon segiin TSI. Afio 2015

AREAS DE SALUD | PERSONAS CON Porcentaie PERSONAS CON NECESIDAD Porcentaic
ANO 2015 NECESIDAD DE CP j DE CP AVANZADOS J

Avila 6,50% 3,15%
Burgos 1. 295 15,00% 1,27%
Ledn 1.151 13,33% 558 6,46%
El Bierzo 496 574% 240 2,18%
Palencia 574 6,65% 278 3,22%
Salamanca 1.196 13,85% 580 6,72%
Segovia 532 6,16% 258 2,99%
Soria 320 3,70% 155 1,80%
Valladolid Este 957 11,08% 464 5,38%
Valladolid Oeste 930 10,77% 451 5,22%
Zamora 620 71,18% 3 49%

S 7 O 53

Fuente: Elaboracidn propia a partir del Plan de Inspeccion de 2015 de Cuidados Paliativos de Castilla y Ledn




8 Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y Ledn 2017-2020. RESUMEN

Los dispositivos asistenciales de cuidados paliativos se organizan y coordinan entre los
247 Equipos de Atencién Primaria que existen en Castillay Leén y los equipos de profe-
sionales que prestan atencién a pacientes con necesidades mas complejas o intensas y
que, por tanto, requieren de un mayor nivel de formacion, asi como de medios materiales
y estructurales. Estos son actualmente: 15 Equipos de Soporte Domiciliario de Cuidados
Paliativos (ESDCP), 5 Equipos de Hospitalizaciéon a Domicilio (HADO) y 11 Unidades Hos-
pitalarias de Cuidados Paliativos (UHCP), a los que hay que afiadir la colaboracién de la
Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC) y 2 Equipos de Atencién Psicosocial de la
Obra Social “la Caixa”. La continudad asistencial esta garantizada 24 horas al dia du-
rante los 365 dias del afio por los 199 puntos de Atencién Continuada y los Equipos de
Emergencias Sanitarias (EMS) y los 14 Servicios de Urgencias Hospitalarias.

Figura 3. Modelo organizativo segiin la complejidad de la situacion

COMPLEJIDAD DE LA SITUACION ATENCION
UNIDAD DE HOSPITALIZACION/
ALTAMENTE EQUIPO DE SOPORTE
COMPLEJA DOMICILIARIO/
o TENCIONPRINARI

y N

PACIENTE, FAMILA
CUIDADOR

\ﬁ’
ATENCION
PRIMARIA

NO
COMPLEJA

Fuente: Elaboracion propia a partir de la Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS

El Area de Salud es el ambito de actuacion vinico y definitivo
de los cuidados paliativos en Castilla y Leon

La actividad realizada por los dispositivos asistenciales que recogen los sistemas de in-
formacién evidencian que existe un infra-registro en Castilla 'y Ledn, como en el resto del
SNS, sobre todo en Atencion Primaria. Por su parte los ESDCP en el afio 2015 realizaron
20.367 visitas domiciliarias. A estos datos habria que afiadir la actividad de los HADO que
en el mismo periodo de tiempo atendieron a méas de 400 pacientes.




9 Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y Ledn 2017-2020. RESUMEN

1.3 AREAS DE MEJORA

Tras el analisis de la situacion actual de los cuidados paliativos en nuestra Comunidad au-
tobnoma, se detectan areas de mejora en relacién a:

e La atencién de la unidad paciente/familia-cuidador

- Homogeneidad de la Cartera de Servicios en especial en el caso de pacien-
tes paliativos no oncolégicos.

- La deteccion precoz de los pacientes susceptibles de cuidados paliativos tanto
oncolégicos como no oncoloégicos.

- Disminucion de la variabilidad asistencial mediante la implementacién del
PAI de cuidados paliativos.

- La actuacion bajo los principios de respeto a la autonomia y dignidad del pa-
ciente.

- Acciones enfocadas a grupos de especial complejidad, como la edad pedia-
trica y la adolescencia.

- Optimizar la terapia farmacolégica con la finalidad de mejorar la calidad de
vida y reducir las posibilidades de efectos adversos.

- Impulsar la realizaciéon de instrucciones previas

e Los profesionales que prestan la atencién
- Recuperacién del protagonismo del EAP en los cuidados paliativos.

- Identificacion y registro de la actividad en la historia clinica (Medora) a la
unidad paciente/familia-cuidador.

- Sistema de informacién sea Unico de acceso compartido para todos los pro-
fesionales que prestan cuidados paliativos.

- Facilitar formacién a los profesionales de los EAP.

e Los recursos asistenciales y su organizacion

- La reorganizacioén y coordinacion de los recursos asistenciales a fin de mejorar
la coberturay accesibilidad en todo el territorio de la Comunidad Auténoma, du-
rante las 24 horas, los 365 dias al ano.

- Mejora de los recursos asistenciales de forma que todas las Areas de Salud
dispongan de camas de cuidados paliativos con medios propios.

- Disponer de los instrumentos necesarios para facilitar y garantizar el trabajo
en equipo multidisciplinar.

- Difusion y divulgacién de los cuidados paliativos en el ambito de la Comuni-
dad Auténoma de Castilla y Ledn tanto a profesionales como a usuarios.
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Para que las mejoras en relaccion a los cuidados paliativos sean homogeneas en toda la co-
munidad auténoma es preciso redefinir las funciones de la Comision de Cuidados Paliativos
del Area de Salud.

e Sera responsable de la implementacién y desarrollo del Proceso Asistencial In-
tegrado (PAI) y del disefio y difusion de documentos de informacién para la uni-
dad paciente/familia-cuidador.

e Realizacién del analisis de situacion, plan de mejora y el cumplimiento de los
Planes Anuales de Gestion, asi como la actualizacién del mapa de recursos.

e Implantacion de un unico registro clinico-epidemiolégico accesible a todos los
profesionales intervinientes.

e Realizar un protocolo de coordinacién y comunicacién entre los profesionales es-
tableciendo la ruta asistencial tanto en el domicilio como en el hospital.

e Impulsara el plan de formacién continuada de los profesionales y elaborara una
memoria anual.

1.4 METAS EL PLAN DE CUIDADOS PALIATIVOS

El modelo de atencién de este Plan de Cuidados Paliativos organizado en torno a la Aten-
cién Primaria en coordinacién con el resto de dispositivos asistenciales para garantizar la
continuidad de la atencion y se establece de acuerdo a los siguientes valores y principios:
equidad, accesibilidad, autonomia, bienestar, acompafiamiento, respeto a la intimidad, ve-
racidad en la informacién y confidencialidad.

Metas del Plan

1. Garantizar la atencion integral del paciente y su familia, con criterios de calidad,
mediante una Cartera de Servicios homogénea (oncologicos y no oncolégicos)
en todas las Areas de Salud.

2.Potenciar un modelo de atencién en red, impulsando la participacién de la AP
y preservando la continuidad asistencial y la equidad en todo el territorio geo-
grafico de la Comunidad Auténoma.

3.Contemplar la atencién sociosanitaria, desarrollando un proceso asistencial com-
partido, con el soporte de la plataforma tecnolégica sociosanitaria.

4.Tener en cuenta la participacion activa del paciente y su familia en la toma de
decisiones, asi como la comunicaciéon permanente con el equipo de salud, de
acuerdo al concepto de «cuidados centrados en el paciente».

5. Disponer de profesionales con un elevado nivel de preparacién y capacitacion,
con implicacién activa en la gestion asistencial a través de la formacién conti-
nuada y de la investigacién.

\it{\ I ‘?(!
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1.5 LINEAS ESTRATEGICAS

El Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y Leén para conseguir sus metas desarrolla 6
lineas estratégicas:

LINEA 1

ATENCION INTEGRAL DE LA UNIDAD PACIENTE/FAMILIA-CUIDADOR CON NECESIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS

o DETECCION PRECOZ EN CUALQUIER NIVEL ASISTENCIAL

* VALORACION INTEGRAL MULTIDISCIPLINAR

o PLAN TERAPEUTICO Y DE CUIDADOS PERSONALIZADO

© GARANTIZAR EL RESPETO A LA INTIMIDAD Y A LA CONFIDENCIALIDAD

* DETECCION Y ATENCION A LAS NECESIDADES DE LOS FAMILIARES

o ATENCION PSICOLOGICA A PACIENTES Y FAMILIARES

o ATENCION ESPECIALIZADA E INTEGRADA DEL PACIENTE PEDIATRICO Y ADOLESCENTE

LINEA 2

ORGANIZACION Y COORDINACION DE RECURSO0S.COMISION DE CUIDADOS PALIATIVOS DEL AREA DE SALUD

* ADECUAR LOS RESURSOS ASISTENCIALES AL MODELO DE CUIDADOS PALIATIVOS DE CASTILLA Y LEON
o ATENCION PREFERENTE EN EL DOMICILIO POR EL EAP

* GARANTIZAR UNA ATENCION AVANZADA Y ESPECIFICA EN SITUACION DE ALTA COMPLEJIDAD

* COORDINAR LA ATENCION QUE PRESTAN LOS DISPOSITIVOS Y REGISTRO DE LA ACTIVIDAD

* ESTABLECER MECANISMOS DE COORDINACION CON EL SISTEMA DE SERVICIOS SOCIALES

* EVALUACION DE LA CONTINUIDAD ASISTENCIAL

LINEA 3
DIGNIDAD DE LOS PACIENTES Y PARTICIPACION ACTIVA DE LA UNIDAD PACIENTE/FAMILIA-CUIDADOR

* INFORMAR DE FORMA CLARA, VERAZ Y SUFICIENTE

* APOYAR EN LA TOMA DE DECISIONES SEGUN NECESIDADES, VALORES Y PREFERENCIAS
* GARANTIZAR UN TRATO DIGNO

 DAR SOPORTE ASISTENCIAL Y FORMATIVO A LOS CUIDADORES

LINEA 4
FORMACION Y SOPORTE A LOS PROFESIONALES

* DISENAR UN PLAN DE FORMACION PARA LOS PROFESIONALES

© FACILITAR ROTACIONES EN UNIDADES Y EQUIPOS EXPERTOS EN CUIDADOS PALIATIVOS
* IMPULSAR LA FORMACION UNIVERSITARIA EN CUIDADOS PALIATIVOS

* DESARROLLAR MODELOS DE BUENAS PRACTICAS

* PREVENIR LA SOBRECARGA EMOCIONAL DE LOS PROFESIONALES

* PROPORCIONAR HERRAMIENTAS DE AYUDA PARA LA PRESCRIPCION FARMACOLOGICA

i
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LINEA 5
INVESTIGACION

® FOMENTAR LA INVESTIGACION TRASLACIONAL
* POTENCIAR LA COLABORACION ENTRE CENTROS Y EQUIPOS DE INVESTIGACION
* INVESTIGACION SOBRE DESIGUALDADES EN SALUD

LINEA 6

POLITICAS INTERSECTORIALES Y PARTICIPACION DE LA SOCIEDAD

* INFORMACION, DIFUSION Y DIVULGACION
© FOMENTO DEL VOLUNTARIADO
* DIFUNDIR LOS COMITES DE ETICA ASISTENCIAL

1.6 EVALUACION DE LAS LINEAS ESTRATEGICAS:

Con el fin de verificar la implantacion del Plan, conocer el grado de cumplimiento de sus
objetivos e impulsar y mejorar la calidad de los cuidados paliativos, se han definido unos
indicadores generales de evaluacion y funcionamiento, al tiempo que se comprobara que
todas las Areas de Salud disponen de una estructura minima de dispositivos asistencia-
les, profesionales y herramientas de trabajo.

e PACIENTES INCLUIDOS
e PACIENTES CON DIAGNOSTICO DE CANCER
e PACIENTES CON DIAGNOSTICO NO ONCOLOGICO

y s,

TRARA

A




13 Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y Leon 2017-2020. RESUMEN

LINEA 2

ORGANIZACION Y COORDINACION DE RECURSO0S.COMISION DE CUIDADOS PALIATIVOS DEL AREA DE SALUD

e PACIENTES ATENDIDOS POR EAP
o PACIENTES ATENDIDOS POR ESDCP

o PACIENTES ATENDIDOS POR HADO

 PACIENTES ATENDIDOS EN LOS SERVICIOS DE URGENCIAS HOSPITALARIOS
* CAMAS DE CUIDADOS PALIATIVOS EN HOSPITALES PUBLICOS

 CAMAS DE CUIDADOS PALIATIVOS EN CENTROS CONCERTADOS

 NUMERO DE MEDICOS EN ESDCP

 NUMERO DE MEDICOS EN HADO

* NUMERO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA EN ESDCP

 NUMERO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA EN HADO

 ESTANCIA MEDIA EN HOSPITALES PUBLICOS

 ESTANCIA MEDIA EN HOSPITALES CONCERTADOS

© PACIENTES EN UHCP CON HABITACION INDIVIDUAL

o LUGAR DE FALLECIMEINTO

LINEA 3
DIGNIDAD DE LOS PACIENTES Y PARTICIPACION ACTIVA DE LA UNIDAD PACIENTE/FAMILIA-CUIDADOR

 PACIENTES CON INSTRUCCIONES PREVIAS
* EDUCACION GRUPAL A CUIDADORES

LINEA 4
FORMACION Y SOPORTE A LOS PROFESIONALES

* PROFESIONALES CON FORMACION EN COMPETENCIAS ESPECIFICAS DE CUIDADOS PALIATIVOS EN EAP
* PROFESIONALES CON FORMACION AVANZADA EN LOS ESDCP Y HADO
© PROFESIONALES CON FORMACION AVANZADA EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS Y ADOLESCENTES

LINEA 5
INVESTIGACION

* PROYECTOS DE INVESTIGACION REALIZADOS EN CUIDADOS PALAITIVOS
* PROYECTOS DE INVESTIGACION EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS Y ADOLESCENTES

LINEA 6
POLITICAS INTERSECTORIALES Y PARTICIPACION DE LA SOCIEDAD

© ACCIONES PARA LA DIVULGACION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN CASTILLA Y LEON
* DIFUSION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN JORNADAS CIENTIFICAS
o ACCIONES DE VOLUNTARIADO EN EL DOMICILIO
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1.6 EVALUACION DE LAS LINEAS ESTRATEGICA

Se establecen dos periodos para medir la evolucién y la consecucién de sus metas te-
niendo en cuenta que el &mbito de actuacién del Plan son todas las Areas de Salud de Cas-
tilla 'y Leén y su poblaciéon diana son todos los pacientes, familiares y cuidadores con
necesidad de cuidados paliativos con independencia de su edad, patologia o lugar de re-
sidencia.

e Un primer periodo, durante los afios 2017 y 2018, de implantacién generalizada
del modelo de atencién configurado, asi como un incremento del registro de la
atencion prestada, sobre todo en Atencién Primaria.

e Un segundo periodo, durante los afios 2019 y 2020, que pretende conseguir
todos los objetivos, de forma pormenorizada y con calidad en toda la Comunidad
Auténoma, destacando la Cartera de Servicios homogénea y la accesibilidad.

La puesta en marcha de este Plan va a suponer colocar los cimientos de como debe de ser
la atencidon que hay que prestar a las personas en el final de la vida, pero, en ningln caso,
supone un punto y final ya que consideramos que es un Plan dinamico, en constante eva-
luacion y revision, y con oportunidades continuas de mejora, en definitiva este es un Plan
vivo (ver Figura 4).

Figura 4. Periodos del Plan de Cuidados Paliativos de Castillay Ledn

Atencidn de calidad y homegénea en cartera de servicios
2019-2020 ) y accesibilidad en toda la comunidad auténoma basada
en el proceso asistencial integrado

Impulso de nuevo modelo de atencién y aumento del
2017-2018 registro de |a atencion, organizacion y coordinacion

Fuente: Elaboracién propia
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2. PROCESO ASISTENCIAL INTEGRADO

El Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos se centra en la atencion sistema-
tica de las multiples necesidades que aparecen en los pacientes en situacion de vulnera-
bilidad debida al desarrollo de una enfermedad incurable en fase avanzada y progresiva,
sea ésta oncoldgica o no oncolégica.

2.1 OBJETIVO GENERAL Y ESPECIFICOS DEL PROCESO

El objetivo general del proceso es mejorar el bienestar y aliviar el sufrimiento de los pa-
cientes con necesidad de cuidados paliativos al detectar y tratar de forma precoz las po-
sibles complicaciones asociadas a su enfermedad basal, teniendo en cuenta una valoracién
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 necesidad
de cuidados paliativos.

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

e Garantizar una adecuada atencién de acuerdo a las necesidades y expectativas
de la unidad PF.

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

e Informar de forma veraz y continua para promover el empoderamiento y la parti-
cipacioén activa de la unidad PF.

e Garantizar la intimidad, la confidencialidad y el respeto a la negativa de trata-
miento 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 papel de la Atencion Primaria es fundamental para lograr una atencién adecuada y para
que el paciente permanezca en su domicilio mientras asi lo desee, rodeado de los suyos y con
una serie de cuidados bésicos, de acuerdo siempre con sus valores y preferencias. La filoso-
fia es la de garantizar la asistencia y cubrir las necesidades del paciente/familia-cuidador con
independencia de donde esté siendo cuidado, bien en el domicilio o en el hospital.

La atencién paliativa se viene realizando por un grupo interdisciplinar de profesionales
asistenciales, de diferentes ambitos y niveles asistenciales: médicos, enfermeras, psico-
logos, y trabajadores sociales.

Imprescindible para una a prestacion de cuidados de calidad, en el contexto de una aten-
cion integral e integrada, es la coordinacion entre los profesionales implicados en la aten-
cion de los diferentes niveles asistenciales que garantice la continuidad en los cuidados
y la mejor calidad de vida posible. Destacar el intenso impacto emocional y familiar que
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supone esta situacién en la familia con repercusion importante en los cuidadores, de los
que se requiere una participacién activa en los cuidados y que deben recibir un soporte
adecuado durante todo el proceso incluida la fase de duelo.

2.2 MISION DEL PROCESO ASISTENCIAL

La misién del Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos es prestar una aten-
cioén 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, incremen-
tando la participacién activa en los cuidados tanto del paciente como de la familia, asi
como de los profesionales involucrados en la atencion. Asegurando una actuacion inte-
grada y una coordinacion de todos los servicios, potenciando la continuidad asistencial
tanto en el medio urbano como rural, disminuyendo la variabilidad de la préactica clinica
y favoreciendo la promocion de los derechos de los pacientes con el objetivo de mejorar
activamente su atencion.

Garantizando la intimidad, la confidencialidad y el respeto a la negativa de tratamiento y/o
de informacién.

2.3 DESTINATARIOS DEL PROCESO

Son potencialmente subsidiarios de cuidados paliativos:

e | as personas con enfermedad oncolégica, progresiva y avanzada.

e Las personas con enfermedad no oncolégica evolutiva avanzada, con limitacion
funcional severa no reversible y sin respuesta al tratamiento especifico, con alto
nivel de sufrimiento, cuyo pronéstico de vida se prevé limitado.

e Los familiares y cuidadores de estas personas.

2.4 INICIO Y FIN DEL PROCESO

Paciente y familia con necesidad de cuidados paliativos:
e Pacientes con enfermedad oncolégica avanzada.

e Pacientes con enfermedades crénicas sin posibilidad de curacién y con pronés-
tico vital limitado por lo que precisan un alto nivel de cuidados.

El inicio de los cuidados paliativos debe ser en las fases tempranas de la enfermedad que
se prevé incurable, con prondstico de vida limitado, o incluso antes y simultdneamente con
los tratamientos curativos

Final del proceso

e Finalizacién de los cuidados inmediatos al fallecimiento.
e Traslado del paciente a otra comunidad auténoma.
e Duelo complicado del cuidador/familia.
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2.5 ACTIVIDADES DEL PROCESO

SUBPROCESO 1: IDENTIFICACION, VALORACION, ESTABLECIMIENTO DEL PLAN DE
INTERVENCION Y SEGUIMIENTO PROGRAMADO DEL PACIENTE Y FAMILIA

e Deteccion precoz de la unidad PF con necesidades de atencién con CP (instru-
mento NECPAL)

e Valoracién integral de la unidad PF:
- Valoracién fisica, psicoemocional y espiritual.
- Valoracién socio-familiar.
e Valoracién y plan de intervencién del cuidador familiar principal.
e Diagnéstico del nivel de complejidad de la unidad PF (instrumento IDC-Pal):

- Situaciéon no compleja: no requiere la intervencion de los recursos especifi-
cos de cuidados paliativos.

- Situacién compleja: puede o no requerir la intervencion de recursos especificos,
guedando esta decision a criterio del médico responsable de la asistencia.

- Situacién altamente compleja: requiere la intervencion de los recursos espe-
cificos de cuidados paliativos.

e Plan de intervencion:
- Control de sintomas.
- Plan de cuidados individualizado.
- Planificacion de decisiones anticipadas y decisiones compartidas.
- Educacién en habitos y cuidados.
- Apoyo emocional y comunicacién. Intervencion psicoldgica especifica.
- Plan de atencion de las necesidades socio-familiares.
e Seguimiento:
- Control de sintomas y factores de riesgo de descompensacion.
- Reevaluacién del nivel de complejidad y revision del plan de intervencion.
- Intervencién psicolégica especifica.

SUBPROCESO 2: ATENCION EN LOS ULTIMOS DiAS DE LA VIDA

e |dentificacién precoz del paciente que se encuentra en los Ultimos dias de la vida.
e Atencion en los ultimos dias de vida.

e Apoyo emocional a la unidad PF en los ultimos dias.

e Sedacién en la agonia.

e Atencion al duelo.
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2.6 MAPA DEL PROCESO
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