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ABREVIATURAS

AP: Atencion Primaria

CEAS: Comité de Etica para la Atencién Sanitaria

CIAP-2: Clasificacion Internacional de Atencion Primaria

CIE-10: Clasificacion Internacional de Enfermedades

CP: Cuidados Paliativos

CPP: Cuidados Paliativos Pediatricos

EACP: Equipo de Apoyo en Cuidados Paliativos

EAP: Equipo Atencidn Primaria

ECAP: Estacion Clinica Atenciéon Primaria

EIR: Enfermero/enfermera Interno/Interna Residente

ESAD: Equipo de Soporte de Atencion Domiciliaria

GMA: Grupos de morbilidad ajustados

HCE: Historia Clinica Electronica

HUP: Historia Unificada del Paciente

IAAP: Instituto Asturiano de Administracion Publica. Adolfo Posada
IDC-Pal: Instrumento Diagndstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos
INE: Instituto Nacional de Estadistica

ISPA: Instituto de Investigacidon Sanitaria del Principado de Asturias
MI: Medicina Interna

MIR: Médico/Médica Interno/Interna Residente

MILLENIUM: Programa para la gestion de Historia Electréonica Hospitalaria

NECPAL CCOMS-ICO: Herramienta de ayuda para la Identificacion de personas en Situacion de
Enfermedad Crénica Avanzada y Necesidad de Atencién Paliativa en Servicios de Salud y Sociales

OMS: Organizacion Mundial Salud

OMI-AP: Oficina Médica Informatizada Atencidon Primaria

PCA: Paciente con Cronicidad Avanzada

PAI: Proceso Asistencial Integrado

SAC: Servicio de Atencion Continuada

SADEI: Sociedad Asturiana de Estudios Econdmicos e Industriales
SELENE: Programa para la gestion de Historia Electrénica Hospitalaria
SESPA: Servicio de Salud del Principado de Asturias

SIAP: Sistema de Informacion de Atencion Primaria

SNS: Sistema Nacional de Salud

SUAP: Servicio de Urgencias de Atencion Primaria

TCAE: Técnicos en Cuidados Auxiliares de Enfermeria

TSI: Tarjeta Sanitaria Individual

UMCPP: Unidad Multiprofesional de Cuidados Paliativos Pediatricos






2. Presentacion

El 4 de julio del 2018 se publicé en el Boletin del Principado de Asturias (BOPA) la Ley 5/2018,
de 22 de junio sobre derechos y garantias de la dignidad de las personas en el proceso del
final de la vida.

Esta Ley se basa en el aumento de la esperanza de vida, el respeto a la dignidad de las
personas, la progresiva toma de conciencia en las decisiones que afectan al modo de vivir
y también de morir, la atencién sanitaria integral donde la persona es la Unica protagonista
del proceso del final de la vida y, por dltimo, también se basa en la humanizacién de este
momento, dando el apoyo y el necesario confort a los pacientes, sus familias y sus cuidado-
res, ya estén en su domicilio, en un entorno sanitario o en uno sociosanitario.

El objeto de esta Ley es el proceso del final de la vida mejorando la calidad del mismo,
garantizando derechos y adaptando los recursos a las necesidades. Este Gobierno, la Con-
sejeria de Salud a través de la Direccién General de Cuidados, Humanizacién y Atencién
Sociosanitaria, el Servicio de Salud y el marco establecido para la Coordinacion Sociosani-
taria perseguimos el mismo objetivo: mejorar la atencién de las personas cuando precisan
cuidados paliativos y en el proceso del final de la vida.

El desarrollo del nuevo marco normativo dio respaldo y consolidé el respeto a la dignidad
gue todo ser humano merece, garantizando una seguridad juridica para los profesionales
sanitarios, de manera que pudieran conocer con certeza como proceder y actuar para dar
pleno cumplimiento a los deseos de la persona al final de la vida como asi se refleja en el
Titulo 11, en su Articulo 26, en el que se nos insta a garantizar la atencién profesional a la
persona en el proceso del final de la vida y en el Titulo |, en su Articulo 13, con el derecho a
recibir cuidados paliativos.

Asi figura también en la Ley del Principado de Asturias 7/2019 de 29 de marzo de Salud, en
su articulo 21 sobre actuaciones de asistencia sanitaria y atencion a las personas que requie-
ren de cuidados paliativos. También en su articulo 28, en su punto 3, aclara que es funciéon
primordial de los equipos de atencién primaria la atencién a las personas con necesidades
de cuidados paliativos.

Me enorgullece decir que las politicas solidariasy de cobertura universal impulsadas por este
Gobierno nos han permitido disfrutar de uno de los mejores sistemas sanitarios publicos, en
el que se han desarrollado los cuidados paliativos y resaltar como prueba de madurez y de
escucha de las demandas de la ciudadania el reconocimiento de un nuevo derecho recogi-
do en la Ley Organica 3/2021 de 24 de Marzo de regulacién de la eutanasia. Ley avalada por
el Tribunal Constitucional y que reconoce un derecho de autodeterminacién para decidir de
manera libre, informada y consciente el modo y momento de morir en situaciones que se
acojan al contexto eutanasico definido en esta ley.

En el Principado llevamos muchos anos proporcionando una atenciéon efectiva a las per-
sonas, sus familias y cuidadores poniendo en marcha los recursos existentes y adecuan-
dolos a las nuevas necesidades, garantizando el derecho de todas las personas a recibir
cuidados paliativos. Asi, la red de Atencion Primaria es una gran fortaleza que garantiza
los cuidados paliativos necesarios y la atencidén adecuada al proceso de final de la vida
complementada con los equipos de apoyo de cuidados paliativos. En este camino de la
mejora continua y la excelencia de los cuidados hemos trabajado mucho, diria que con
pasién, para actualizar la Estrategia de Cuidados Paliativos. En Asturias nos encontramos
con cambios demograficos y epidemioldgicos que derivan en un alto indice de enveje-
cimiento creciente donde las enfermedades crénicas avanzadas representan el mayor
desafio de los sistemas sanitarios.

Es por todo ello que se publica la Estrategia de Cuidados Paliativos del Principado de Astu-
rias 2023-2030, donde se recoge un nuevo enfoque de atencidn a las personas con necesi-
dades paliativas que permita una identificacién mas temprana de estas necesidades y una
adecuada planificacion de las mismas.



Esta Estrategia es la actualizacion de la Estrategia de Cuidados Paliativos para Asturias 2009.
Esta actualizaciéon ya se contemplaba en el marco de la Ley 7/2019, de 29 de marzo, de Salud.
En ella podemos ver cambios importantes en el paradigma, entre los que se encuentran
las mejoras conseguidas con la puesta en marcha de los equipos de apoyo en cuidados
paliativos. De alguna manera, podemos decir que se abre camino a una nueva manera de
entender los cuidados paliativos. El concepto de Enfermedad Terminal cambia al de Enfer-
medad Crénica Avanzada en la que, de una forma gradual, va siendo necesario incorporar
tratamientos sintomaticos paliativos, coexistiendo, en mayor o menor medida, con otros
tratamientos curativos.

Los cuidados paliativos, como no puede ser de otra manera, pivotan sobre Atencion
Primaria, pero uno de los objetivos de esta Estrategia con un marco temporal mas
amplio, es involucrar a mas profesionales del sistema de Salud del Principado de
Asturias, al ampliar la cobertura y asi proporcionar una mejora en la continuidad de la
calidad en los cuidados.

Otro cambio, a destacar, es la identificacion precoz de las personas enfermas con necesida-
des de cuidados paliativos. Poniendo especial énfasis en la multidiciplinariedad de la aten-
cién y en la necesidad de integrar esta visidon en todos los dispositivos de atencidn sanitaria
y sociosanitaria.

La Estrategia de Cuidados Paliativos necesita unas estructuras que sirvan para dar soporte
técnico y asesoramiento. En este sentido resulta necesaria y oportuna la creacién de un
Grupo Autondmico de Cuidados Paliativos del Principado de Asturias, cuya funciéon es el
apoyo para el desarrollo de la Estrategia de Cuidados Paliativos constituida por los repre-
sentantes nombrados por la Consejeria de Salud. De esta manera, este grupo apoyara
y asesorara a las autoridades sanitarias sobre las necesidades detectadas en el ambito
de la atencidn paliativa y se encargara de realizar propuestas de mejora que impulsen el
desarrollo de la misma.

La nueva Estrategia de Cuidados Paliativos de Asturias 2023-2030, es el fruto del
trabajo de un grupo multidisciplinar, perteneciente a la Direccion General de Cuidados,
Humanizacion y Atencién Sociosanitaria y al Servicio de Salud (SESPA), a quienes quiero
agradecer su esfuerzo, ilusién y pasién a la hora de dar el impulso necesario para que la
Estrategia sea una realidad. Sin duda, la experienciay dedicacion de todos los profesionales
gue han revisado el documento ha sido clave para que se pueda llevar a cabo una mejor
atencién a las personas con Enfermedad Crénica Avanzada, abarcando su entorno fisico,
psiquico, emocional, espiritual y social, y poder asi ofrecer una mejor calidad asistencial en
estas circunstancias.

No quiero finalizar sin dar las gracias a la ciudadania, por ayudarnos a entender que los
verdaderos protagonistas de su biografia, son las personas, y que no solo es importante el
final del camino sino aquellas personas que te acompanan en su recorrido. Por eso uno de
los objetivos de esta Consejeria, con esta nueva Estrategia, es garantizar una atencién de
calidad en el proceso final de la vida de las personas.

NS
A

PABLO IGNACIO FERNANDEZ MUNIZ
Consejero de Salud del Principado de Asturias



3. Introduccioén
3.1 Justificacion

Desde la publicacién de la ultima estrategia de Cuidados Paliativos para Asturias, han
ocurrido cambios sociales, demograficos, epidemioldgicos, econémicos, cientificos y
tecnoldégicos, que influyen en los sistemas sanitarios.

Losdatosdemograficosdel Principadode Asturiasreflejan unasociedad conunadisminucion
poblacional global y un alto indice de envejecimiento creciente. Una de las consecuencias
inmediatas de este efecto es el aumento de pacientes con multiples enfermedades crénicas,
gue abocan a situaciones de dependencia progresiva. La relacién de la edad avanzada
con las enfermedades crénicas y con la mayor utilizaciéon de los servicios sanitarios esta
claramente establecida.

Las enfermedades créonicas avanzadas representan el mayor desafio de los sistemas sani-
tarios modernos y la atencidn integral de quienes las sufren es uno de los mayores retos
de futuro de los servicios sanitarios. Los costes de atencién de los/las pacientes con mas
de una enfermedad crénica llegan a multiplicarse por seis respecto a los que no tienen
ninguna o solo tienen una. En el Ultimo afo de vida de las personas hay un importante
incremento del gasto sanitario.

Aunque el patron de enfermedades estd cambiando, los sistemas de atencidén a la salud
estan evolucionando a ritmos distintos. El sistema sanitario es cada vez mas completo
y eficaz para atender la agudizacion de determinadas patologias, no obstante, precisa
reorientarse para la atenciéon a las enfermedades crénicas avanzadas. Esta situaciéon hace
gue se deba reforzar todavia mas el rol del equipo multidisciplinar y la cooperacién de los
servicios sanitarios con los servicios sociales. Existe una relacion directa entre el desarrollo
de enfermedades crénicas y la edad avanzada, de modo que hay un incremento en la
incidencia del numero de patologias cronicas a medida que se acerca el final de la vida,
sin olvidar que en la edad pediatrica se dan circunstancias que abocan en cronicidad y
dependencia. A esta situacion de cronicidad compleja con distinta intensidad de nece-
sidades paliativas la denominamos Enfermedad Crdnica Avanzada. Se estima que esta
situacion afecta a un porcentaje entre un 1% y un 1,5% de la poblacién.

Este nuevo enfoque de personas con necesidades paliativas permite una identificacion mas
temprana de las mismas y una mas certera planificacién de estas necesidades, junto a una
mayor implicacion del paciente y sus familiares.

En este contexto, la atencién a las personas que precisen cuidados paliativos, asi como la
atencion a sus familias y personas cuidadoras, hace necesaria la coordinacion de los/las pro-
fesionales del &mbito sanitario, independientemente del lugar donde presten su atencion.
Los diferentes niveles asistenciales, deberdn coordinarse y alinearse para prestar la atencion
paliativa en todo momento, en los diferentes dispositivos asistenciales, y por todas las per-
sonas implicadas en la atencién.

El avance cientifico y tecnoldégico permite que los procesos de diagndstico y tratamiento
de las enfermedades sean cada vez mas eficaces y se realicen de manera menos invasiva
y mas segura. El gran desarrollo de las Tecnologias de la Informacién y de las Comunica-
ciones favorece enormemente el funcionamiento de los servicios sanitarios en forma de
red integrada.

La sanidad es un sector estratégico de conocimiento que funciona como elemento
dinamizador de otras areas de actividad. Un sistema sanitario que genera conocimiento
crea riqueza, para ello es necesario apostar por la investigacion cientifica realizada en
cooperacion con otras instituciones y sectores de la sociedad.



La mayor sensibilidad del conjunto de la sociedad con los temas relacionados con situa-
ciones de diversidad funcional, discapacidad y dependencia, asi como del final de la vida
y los cuidados paliativos, ha permitido la promulgacion de leyes en el Principado, como
la Ley 5/2018, de 22 de junio, sobre derechos y garantias de la dignidad de las personas en
el proceso del final de la vida, o leyes en el &mbito nacional como la Ley Organica 3/202],
de 24 de marzo, de regulacién de la eutanasia.

La Ley 5/2018, de 22 de junio, introdujo elementos en materia de derechos y obligaciones
gue seran tenidos en cuenta en el desarrollo de esta estrategia. Cabe destacar en primer
lugar, que se recogen en el Titulo | de la misma, los derechos fundamentales de las personas
en el proceso del final de la vida, donde se explicita que: «Partiendo del reconocimiento
del derecho a la dignidad de la persona, se reconocen derechos esenciales en esta fase,
como recibir informacion asistencial, manifestar el consentimiento informado, otorgar
instrucciones previas, gozar de acomparniamiento, recibir cuidados paliativos, tratamiento
del dolor y administracion de sedacion paliativa.»

En la misma ley, con referencia al trato digno de las personas, cabe resefar el parrafo que
cita lo siguiente: «Toda persona que se encuentre en el proceso del final de su vida tiene
derecho a que todas aquellas personas que le asisten durante el mismo le dispensen un
trato digno, respetando sus convicciones personales, principalmente las relacionadas con
sus creencias ideoldgicas, religiosas, socioculturales, de género y de pudor, cualquiera que
sea el padecimiento que presente, y a que se haga extensivo a las personas vinculadas a
la misma por razones familiares o de hechon».

Entre los objetivos del Plan de Salud 2019-2030 de Asturias, se encuentra reorganizar los
recursos y tecnologias del sistema sanitario para garantizar la equidad, la continuidad de
la atencidon y la eficiencia, dando cumplimiento, entre otros, al desarrollo de la estrategia
de cuidados paliativos y cuidados al final de la vida, con especial atencidn a la formacion,
unificando criterios y protocolos clinicos comunes, tanto en Atencién Primaria como
Atencidn Hospitalaria.

Por todas las razones expuestas con anterioridad, es necesario revisar la Estrategia de
Cuidados Paliativos para Asturias y actualizar sus contenidos, acordes al momento en el
que vivimos y a la normativa por la que esta regulada.

3.2 Marco conceptual

Segun datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE), en 2022 Asturias es la Comunidad
Auténoma con un mayor numero de personas mayores de 65 anos (27,03%) y el mayor indice
de envejecimiento (239,97%) de Espana.

Como consecuencia del envejecimiento de la poblacién y aumento de la incidencia de las
enfermedades crénicas, el sistema sanitario debe adaptarse a esta nueva dinamica.

Llegar al final de la vida es un acontecimiento personal e intenso. Los cuidados paliativos
surgen de la necesidad de dar respuesta a las necesidades de apoyo y cuidado de las perso-
nas en fases avanzadas de la enfermedad y a sus familias.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) adoptd, en un documento clave para el desarrollo
de los cuidados paliativos publicado en 1990, la definicidon propuesta por la Asociaciéon
Europea de Cuidados Paliativos como el «cuidado total activo de los/las pacientes cuya
enfermedad no responde a tratamiento curativo. El control del dolor y de otros sintomas y
de problemas psicoldgicos, sociales y espirituales es primordial».

Posteriormente, en el afio 2002 la OMS amplia la definicién de «un enfoque por el cual se
intenta mejorar la calidad de vida de los/las pacientes y familia enfrentados a problemas
asociados a enfermedades amenazantes para la vida, mediante la prevencion y alivio del
sufrimiento por medio de la correcta valoracion y tratamiento del dolor y de otros proble-
mas fisicos, psicolégicos y espirituales».



Se abre camino, por tanto, una nueva manera de entender los cuidados paliativos. El con-
cepto de Enfermedad Terminal cambia al de Enfermedad Crdnica Avanzada en la que, de
una forma gradual, va siendo necesario incorporar tratamientos sintomaticos paliativos,
coexistiendo, en mayor o menor medida, con otros tratamientos curativos.

Asi pues, no existe un final abrupto del tratamiento curativo al que le siga un inicio inmediato
del paliativo; ambos coexisten incrementandose las necesidades paliativas y disminuyendo
las curativas a medida que progresa la Enfermedad Crénica Avanzada y se va acercando el
final de la vida.

Si bien es cierto que la atencién a situaciones consideradas complejas debe ser prestada por
profesionales con conocimiento y entrenamiento adecuados, todos los ambitos del sistema
sanitario deben ser capaces de prestar unos cuidados paliativos que denominamos basicos,
gue serian los adecuados para aguellas personas con necesidad de atencidén paliativa, con
buen estado general, sin prevision de una muerte préoxima.

Este cambio conceptual debe trasladarse a la sociedad y al ambito profesional sanitario y
de asistencia social, entendiendo que las enfermedades crénicas y oncolégicas nos acercan
irremediablemente al final de nuestra existencia siendo necesario aplicar en cada momento
los tratamientos médicos mas adecuados, pero siendo conscientes de que el inicio de un
enfoque paliativo, en determinados aspectos de la enfermedad, podria anteceder en meses
o afos al fallecimiento.

Los cuidados paliativos no deben limitarse a los ultimos dias de vida, sino aplicarse pro-
gresivamente a medida que avanza la enfermedad y en funcién de las necesidades de
pacientes, familias y entorno cuidador (figura 1). Los tratamientos curativos y paliativos no
son mutuamente excluyentes, sino que se trata de aplicar un tratamiento diferenciado y
personalizado, adaptandolo segun las diferentes etapas o evolucion de la enfermedad. En el
momento que se agota un tratamiento curativo, se inicia una etapa de franca progresién de
la enfermedad, por lo que se deberan reorientar los objetivos terapéuticos exclusivamente
al bienestar de la persona enferma, la familia y el entorno cuidador.

El programa NECPAL da respuesta al reto de esta atencion paliativa precoz, integral e in-
tegrada, a personas con enfermedades avanzadas en todos los ambitos de atenciéon tanto
sanitaria como social. En el momento actual se dispone de NECPAL 4.0 PRONOSTICO como
herramienta de cribado poblacional de personas con necesidades paliativas, sin menosca-
bo de futuras herramientas que mejoren la deteccién precoz de las necesidades paliativas
de la poblaciéon. (Anexo 1).

Enfoque asistencial EXITUS

Ehpoque Curativo

Enfoque Paliative

NEC
PAL Identificacion ’ ’
4.0 Atencidn Paliativa Atencidn

Precoz
\a Precoz Paliative
"Cldsica”

Figura 1. Enfoque asistencial crénico y progresivo segun necesidades de atencidn paliativa. Fuente NECPAL 4.0




Esta plenamente demostrada la efectividad de los cuidados paliativos, pero para su genera-
lizacion y plena integracion en el sistema sanitario sigue siendo imprescindible vencer resis-
tencias y derribar barreras. El Consejo de Europa recomienda a los gobiernos de los estados
miembros adoptar politicas, legislaciones y otras medidas necesarias para el desarrollo de
un marco politico nacional coherente e integral para los cuidados paliativos.

Un problema de la terminologia paliativa son las definiciones. ; A qué situaciéon se le deno-
minaba terminal?, ;se refiere a las Ultimas horas, dias, semanas o incluso meses de vida?
La ambigledad de la frase «paciente terminal» es obvia e implica dificultades para usarla.

Podemos definir la situaciéon de enfermedad terminal como:

Aquella enfermedad en situacion avanzada, incurable, progresiva, sin posibilidades razona-
bles de respuesta al tratamiento especifico, que provoca problemas como la presencia de
sintomas multifactoriales, intensos y cambiantes con la existencia de un gran impacto emo-
cional de las personas enfermas, familiares, entorno cuidador y equipos, con un pronoéstico
de vida limitado, gue genera una gran demanda de atencién, y en la que el objetivo funda-
mental consiste en la promocién del confort y la calidad de vida de |la persona enfermay de
la familia, basada en el control de sintomas, en el soporte emocional y en la comunicacion.

Los criterios que se manejan para definir al paciente con enfermedad en fase avanzada e
incurable son:

> Prondstico de vida limitado.

» Minima o nula posibilidad de respuesta al tratamiento especifico para su patolo-
gia de base.

» Evolucion de caracter oscilante y frecuentes crisis de necesidades.
» Intenso impacto emocional y familiar.

» Repercusiones sobre la estructura cuidadora.

» Alta demanday uso de recursos.

El concepto terminal llevaba implicita la idea de que todo estd terminado, que no hay
tiempo u oportunidad para hacer mas, y que cualquier iniciativa de tratamiento activo no
esta justificada.

Asociada al concepto de enfermedad terminal, en el momento actual, surge la definicidn
de enfermedad en fase avanzada, como aquella situacién de la enfermedad, que por su
evolucidn o por sus complicaciones genera necesidades de atencién compleja e intensa.

El principal objetivo de la atencion de cuidados paliativos es la mejora de la calidad de vida
y el confort, definidos por la persona enferma, la familia y el entorno cuidador.

Analizando las fases evolutivas de la historia natural de una buena parte de enfermeda-
des, podemos definir los métodos y objetivos terapéuticos para cada una de ellas, cons-
tatando que el tratamiento paliativo desarrolla un papel mas predominante conforme la
enfermedad avanza.

Las bases de la intervencidn en pacientes con necesidades paliativas al final de su vida
seran:

1. Atencidn integral, que tenga en cuenta los aspectos fisicos, psicolégicos, emociona-
les, sociales y espirituales. Se persigue una atencién individualizada y continuada,
proporcionada por un equipo en el que podran intervenir diferentes perfiles profe-
sionales como: medicina, enfermeria, técnicos en cuidados auxiliares de enfermeria
(TCAE), psicologia, trabajo social, asi como asistentes espirituales, voluntariado, etc.



La persona enferma, la familia y entorno cuidador son la unidad a tratar. La familia es
el nucleo fundamental del apoyo a la persona enferma, adquiriendo una relevancia
especial en la atencién domiciliaria. La familia requiere medidas especificas de ayu-
day formacioén.

La promocién de la autonomia y dignidad del paciente con necesidades paliativas
resulta fundamental en las decisiones terapéuticas. Este principio solo sera posible
si se elaboran los objetivos conjuntamente con la persona enferma, su familia y el
entorno cuidador.

Concepcidn terapéutica activa, incorporando una actitud rehabilitadora desde una
posicion proactiva hacia la situacién de necesidades paliativas.

Entorno adecuado que proporcione a la persona enferma una atmodsfera de
respeto, confort, soporte y comunicacion como un elemento decisivo en el control
de sintomas. La consecucion de este ambiente depende de las actitudes de los/las
profesionales del ambito sanitario y de la familia, asi como de medidas organizativas
gue den seguridad y promocionen la comodidad de |la persona enferma.

La calidad de vida y confort de las personas enfermas en el proceso final de la vida, pueden
ser mejorados considerablemente mediante la aplicacion de los conocimientos actuales de
los cuidados paliativos, cuyos instrumentos basicos son:

EY

Control de sintomas: saber reconocer, evaluar y tratar adecuadamente los nume-
rosos sintomas que aparecen y que inciden directamente sobre el bienestar de las
personas enfermas. En algunos casos se podran controlar (dolor, disnea, etc.), en
otros serd preciso promocionar la adaptacion de la persona enferma a los mismos
(debilidad, anorexia, etc.).

Apoyo emocional y comunicacion con la persona enferma, familia, entorno cuidador
Yy equipo terapéutico, estableciendo una relacién cercana, compasiva y honesta.

Adaptacion, de la persona enfermay su familia, a la realidad de la situacion de salud,
facilitando la creacién de una estructura familiar cuidadora a través del asesoramien-
to profesional de los equipos de atencidn en los diferentes dmbitos asistenciales.

Cambios en la organizaciéon, que favorezcan el trabajo interdisciplinar y una adap-
tacion flexible a las diversas etapas y evolucion de la enfermedad del paciente con
necesidades paliativas.

Es importante disponer de conocimientos y habilidades en cada uno de estos apartados,
gue constituyen verdaderos retos para el sistema sanitario. Es requisito indispensable el
adoptar una actitud adecuada ante esta situacion, a menudo limite para la propia persona
enferma, la familia, entorno cuidador y el equipo terapéutico.

3.3 Normativa de referencia

3.31 Ambito supraestatal

Se recoge en el Consejo de Europa:

» Resolucion 613, de 1976, sobre los derechos de los enfermos y moribundos a morir
en pazy dignidad.

» Recomendacién 779, de 1976, que considera que el médico o médica ha de hacer
todo lo posible por aliviar el sufrimiento.

» Resolucién sobre el respeto a los derechos humanos, de 1995, donde se solicita a
los Estados que den prioridad a la creaciéon de los cuidados paliativos.



Recomendacion 1418, de 1999, sobre protecciéon de las personas enfermas en la
ultima etapa de su vida.

Recomendacion 24, de 2003, sobre la organizacion de los cuidados paliativos.

Recomendacioéon de la 67 Asamblea de la OMS, de 24 de mayo de 2014, sobre el
fortalecimiento de los cuidados paliativos como parte del tratamiento integral a
lo largo de toda la vida.

3.3.2 Ambito estatal

EY

=Y

Plan Nacional de Cuidados Paliativos. Bases para su desarrollo 2001.

Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la Autonomia del Paciente
y Derechos y Obligaciones en materia de Informacion y Documentacion clinica.

Ley 16/2003, de 28 de mayo de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud.

Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre por el que se establece la cartera de
servicios del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacion.

Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud 2007.

Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el Registro Nacional
de Instrucciones Previas y el correspondiente fichero automatizado de datos de
caracter personal.

Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud. Actualizacién
2010-2014.

Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en el Sistema Nacional de Salud.
Sanidad 2012. Ministerio De Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

Estrategia en Cancer del Sistema Nacional de Salud. Actualizacion aprobada por
el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, enero de 2021.

Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo, de regulacion de la eutanasia.

3.3.3 Ambito autonémico

=Y

EY

Libro blanco de los Servicios Sanitarios Asturianos 2002.

Estrategias de calidad para la administracion sanitaria del Principado de Asturias
2003-2007.

Decreto 4/2008 de organizacion y funcionamiento del registro de instrucciones
previas en el ambito sanitario del Principado de Asturias.

Programa de Atencidn al Cancer 2010-2013.

Ley 5/2018, de 22 de junio, sobre derechos y garantias de la dignidad de las
personas en el proceso del final de la vida.

Estrategia para un Nuevo Enfoque de la Atencién Primaria. Principado de Asturias
2018-2021.

Ley del Principado de Asturias 7/2019, de 29 de marzo, de Salud.
Plan Sociosanitario del Principado de Asturias 2019-2021.

Plan de Salud del Principado de Asturias 2019-2030.
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Decreto 63/2020, de 16 de julio, por el que se regulan la organizacién y el funcio-
namiento del Observatorio de la Muerte Digna y de las Comisiones de Mortalidad
de las Areas de Salud.

Plan de Humanizacion del Sistema Sanitario Publico del Principado de Asturias.

3.3.4 Ambito pediatrico especifico

La atencidén paliativa a los menores es un derecho reconocido por la OMS, la UNESCO y el
Consejo de Europa. Esta prestacion se recoge tanto en la normativa referenciada como en
algunos documentos especificos:

=Y

=Y

Estandares Europeos de atencién al nifno con Cancer. SIOP Europe 2009.
Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia 2013-2016.

Cuidados Paliativos Pediatricos en el Sisterna Nacional de Salud. Criterios de
Atencion 2014.

Unidades asistenciales del cancer en la infancia y adolescencia. Estdndares y re-
comendaciones de calidad y seguridad. Aprobado por el Consejo Interterritorial
del SNS el 26 de marzo de 2015.

Acuerdo para el consejo interterritorial del sistema nacional de salud sobre la or-
ganizacioén asistencial del cancer infantil y de la adolescencia. 24 de septiembre
de 2018.

El Sistema Nacional de Salud (SNS) dispone de una Estrategia en Cancer del SNS que ha sido
el resultado de la colaboraciéon entre el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad,
comunidades auténomas, sociedades cientificas y asociaciones de pacientes, con una linea
estratégica sobre la «Asistencia a la infancia y adolescencia».

4. Marco demografico
4.1 Poblacién Asturias

Segun los datos del padréon municipal, la poblacién del Principado de Asturias en el ano 2021
es de 1.011.791 con una estructura etaria envejecida, en la que la poblacién mayor de 65 anos
duplica a la poblacidon menor de 15 afos. En la composicion de la poblacién por sexos, se
observa un predominio total de mujeres sobre varones, que se inicia a partir de los 35 afios
y se acentua a partir de los 65 anos.

La Tabla 1 muestra la poblacién asturiana por grupos quinquenales:

Grupo Edad Hombres Mujeres
De O a 4 afios 14.686 13.916
De 5 a9 ainos 18.965 17.589

De 10 a 14 afos 21.301 20.404
De 15 a 19 afos 20.513 19.279
De 20 a 24 afhos 19.890 18.786
De 25 a 29 afios 20.208 19.684
De 30 a 34 afos 23.486 23.421

De 35 a 39 ainos 30.628 31.130

De 40 a 44 aios 40.453 40.549




Grupo Edad Hombres Mujeres
De 45 a 49 afos 42.186 42.827
De 50 a 54 aios 39.788 40.757
De 55 a 59 afios 39.345 41937
De 60 a 64 aios 38.591 42.634
De 65 a 69 afios 33143 37.581
De 70 a 74 afios 28.749 34.810
De 75 a 79 aios 20.859 27.401
De 80 a 84 aios 13.686 21.483
De 85 a 89 afios 10.981 20.592
De 90 a 94 afios 4.224 10.749
De 95 a 99 afios 855 3104

De 100 y mas afos 128 494
48.2665 529.127

Tabla 1. Poblacién Asturiana segun grupo de edad y sexo. Afio 2021. Fuente: INE. Padron Municipal de Habitantes.
Elaborado por SADEI.

La representacion grafica de la poblacion muestra una forma de piramide invertida (Figura 2)
propia de poblaciones envejecidas, con una base estrecha y una zona superior ensanchada.

Piramide de poblaciéon de Asturias 2021

Hombres Edad )
>100 Mujeres
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Figura 2. Pirdmide poblacional de Asturias. Ailo 2021, Fuente INE Padrén Municipal de Habitantes.
Elaborado por SADEI.



La evolucion de la poblaciéon en los Ultimos anos es negativa, con una pérdida progresiva
de habitantes que ha supuesto un 1,6% en los Ultimos 4 anos, tal y como se muestra en

la Tabla 2:

EDAD / ANOS ‘ 2018 ‘ 2019 2020 2021
Ambos sexos 1.028.244 1.022.800 1.018.784 1.011.792
De 0 al5afios 120.462 119.337 1N7.575 115112
De 16 a 64 afios 648168 640.470 634.642 627.841
De 65y mas afos 259.614 262.993 266.567 268.839
Hombres 490.738 488.137 486.066 482.665
De 0 al5afios 61.810 61.311 60.456 59.187
De 16 a 64 afios 320.971 317155 314148 310.853
De 65y mas anos 107.957 109.671 111.462 112.625
Mujeres 537.506 534.663 532.718 529.127
De 0 al5afios 58.652 58.026 57119 55.925
De 16 a 64 afios 327197 323315 320.494 316.988
De 65y mas afos 151.657 153.322 155.105 156.214

Tabla 2. Evolucién de la poblacién de Asturias por aios, y grupos de edad. Fuente: INE. Padrén Municipal de Habitantes.
Elaborado por SADEI.

En la Tabla 3, se aprecia la evolucién de la poblacién asturiana por Area Sanitaria desde el
afo 2018 al 2021, mostrando una disminucién del niUmero de habitantes en todas ellas, algo

mas acusada en las alas de la regidn, en comparacién con el centro.

Area Sanitaria 2018 2019 2020 2021
I - JARRIO 44.833 44.300 43.844 43.536
Il - CANGAS DEL NARCEA 26.069 25.556 25.026 24.716
Il - AVILES 147.442 146.291 145.487 144.875
IV - OVIEDO 331.676 330.880 330.560 328.483
V - GIJION 296.717 296.556 296.488 294.053
VI - ARRIONDAS 49.460 48.966 48.575 48.789
VIl - MIERES 60.322 59.462 58.651 57.968
VIl - LANGREO 71.725 70.789 70.153 69.372
Total 1.028.244 1.022.800 1.018.784 1.011.792

Tabla 3. Evolucién de la poblacién de Asturias por Area Sanitaria. Fuente: INE. Padrén municipal de habitantes.

Elaboracién propia.
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4.2 Poblacién de tarjeta sanitaria individual de Asturias

La poblacion de Tarjeta Sanitaria Individual (TSl), que es la poblaciéon con aseguramiento
del Sistema Nacional de Salud (SNS), es menor que la poblacién de Padrén y muestra un
comportamiento similar. Se observa que la Poblacién TSI para el ano 2022 desciende por
debajo del millén de habitantes. Ver en Tabla 4:

Area | 2018 | 2019 | 2020 | 2021 | 2022
| - JARRIO 44.068 43.620 42.989 42.618 42.382
Il - CANGAS DEL NARCEA 25.031 24.465 23906 23.435 23.310
Il - AVILES 146.783 145.715 145.009 143.032 142.358
IV - OVIEDO 330.583 331.463 330.541 327.010 327167
V - GIJON 295.738 296.107 293.948 291.388 291.323
VI - ARRIONDAS 47304 46.890 46.572 46.386 46.527
VIl - MIERES 61.178 60.357 59.724 58.837 58.043
VIl - LANGREO 72.375 71.310 70.680 69.361 68.700

| 1.023.060 | 1.019.927 | 1.013.369 1.002.067 | 999.810

Tabla 4. Evolucién de poblacién TSI por afio y Area Sanitaria. Fuente: Consejeria de Salud. Unidad de Tarjeta Sanitaria.

4.3 Indicadores demograficos de Asturias

Tal y como refleja la Tabla 5, los indicadores demograficos nos presentan unas bajas tasas
de natalidad y fecundidad y unas altas tasas de mortalidad. Los indices de envejecimiento
muestran una edad media de la poblacién de 48,87 afios en el Principado y un nimero de
mayores de 64 afos, que es 2,5 veces superior al de menores de 15 afos.

Tasa bruta de natalidad 5,6 5,05 47 474
Tasa global de fecundidad 28,17 25,76 2421 24,71
Tasa bruta de mortalidad 12,92 12,64 14,33 13,25
Tasa de mortalidad: hombres 13,11 12,87 14,57 13,36
Tasa de mortalidad: mujeres 12,75 12,43 141 13,15
Tasa de mortalidad infantil 2,44 2,52 2,93 2,30

Esperanza de vida al nacimiento: ambos sexos 82,63 82,82 82,09 83,07
Esperanza de vida al nacimiento: hombres 79,63 79,85 79,12 80,27

Esperanza de vida al nacimiento: mujeres 85,49 85,63 84,98 85,83
Densidad de poblacién (hab./ km?2) 96,97 96,46 96,08 95,42
Tasa de saldo vegetativo -7,32 -7,59 -9,63 -8,51
Tasa de saldo migratorio neto 2,25 4,43 4,67 2,40
Ratio de masculinidad 91,3 91,3 91,24 91,22

Porcentaje de poblacién extranjera 39 4,07 4,45 4,49
Edad media de la poblaciéon 48,05 48,33 48,61 48,87
indice de envejecimiento (Valores = % >64/<15) 229,91 235,93 24334 251,58
indice de dependencia (%) 58,64 597 60,53 6115

Tabla 5. Evolucion de Indicadores demograficos en Asturias. Fuente: INE/SADEI.
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5. Marco epidemioldégico
51 Morbilidad

Las patologias cronicas se han convertido en un reto para los sistemas sanitarios de los paises
desarrollados. La mayoria de pacientes que utilizan los servicios sanitarios presentan multi-
morbilidad y estan polimedicados. Estas circunstancias estan asociadas a una mayor utiliza-
cién de recursos asistenciales, tanto sanitarios como sociales, y a una peor calidad de vida.

En este contexto, se hace necesario medir la morbilidad para poder determinar su impacto.
Esta medicion se puede realizar mediante el simple conteo de patologias de cada sujeto
o0 se pueden utilizar indices que proporcionen la carga de morbilidad de los individuos a
partir de la jerarquizacion de las patologias, otorgando un peso diferencial a cada una de
ellas segun criterios clinicos proporcionados por grupos de expertos o analisis estadisticos
basados en la mortalidad o en la utilizacidon de servicios sanitarios.

En este ultimo grupo se incluyen los Grupos de Morbilidad Ajustados (GMA), la Unica de
estas herramientas desarrollada en Europa sobre la base de un sistema sanitario publico de
caracter universal.

En 2020, nuestra comunidad auténoma se adhiridé al Proyecto de Estratificacion por Grupos
de Morbilidad Ajustados (GMA) del Ministerio de Sanidad, viendo interrumpida su implan-
tacion a causa de la pandemia por COVIDI19. En el ano 2022 se completd la instalacion de
la herramienta lo que permite clasificar a la poblacién asturiana en funcién de su carga
de morbilidad segun los GMA, proporcionando al profesional, una herramienta Util para la
asignacion del nivel de intervencion adecuado a las necesidades de cada paciente.

Los objetivos principales planteados son conocer el estado funcional de la poblacién con
enfermedades crdnicas complejas y realizar una estratificacion por niveles que permita la
planificacion e implementacién de intervenciones y cuidados con la participacion de to-
dos los agentes implicados (profesionales sanitarios y no sanitarios, pacientes, familiares y
personas cuidadoras), promoviendo asi la toma de decisiones compartidas que tengan en
cuenta las expectativas individuales en el mantenimiento o la mejora de su calidad de vida.

El indice de carga de morbilidad, valor numérico de complejidad total o indice de compleji-
dad, es el valor resultante de la suma del peso asignado a cada uno de los distintos cédigos
diagndsticos asignados a la persona. Es un nimero con decimales cuyo limite inferior es
cero (persona joven y sana) y no tiene limite superior.

Analizando a toda la poblacién asturiana en funcién de ese valor individual de complejidad,
podemos estratificar a la poblacidn siguiendo el modelo de la pirdmide de Kaiser Perma-
nente, estableciendo los percentiles deseados en funcion de la complejidad.

Asi, asignamos a cada persona a uno de los siguientes estratos o niveles de riesgo:
» GMA1T: poblaciéon de muy bajo riesgo (por debajo del percentil 50).

> GMA 2: poblacion de bajo riesgo (personas con un valor individual de complejidad
entre los percentiles 50 y 80 de la poblacién con enfermedad crénica).

» GMA 3: poblacion de riesgo moderado (personas con un valor individual de com-
plejidad entre percentil 80 y 95 de la poblacién con enfermedad crdnica).

> GMA 4: poblacion de alto riesgo (personas con un valor individual de complejidad
superior al percentil 95 de la poblaciéon con enfermedad crénica).

Dada la diversidad de la poblacién diana, para realizar la planificaciéon de sus cuidados se
seleccionaran aquellas personas con un mayor nivel de complejidad segun los GMA.

El Equipo de Atencién Primaria, verdadero conocedor de la realidad del paciente, validara
la informacién aportada por el estratificador GMA, descartando aquellas personas que no
cumplan los criterios o incluyendo a aquellas que pudieran no aparecer en el listado, pero
gue rednan las caracteristicas requeridas para beneficiarse de una atencidn paliativa.



Ademads de los resultados aportados por el sistemna de GMA, es fundamental incluir una
vision de determinantes sociales y una perspectiva de equidad en la estratificacion, en la
priorizaciéon de intervenciones y la planificacion de las mismas.

Segun el documento Impacto del cancer en Espafia. Una aproximacion a la inequidad y
los determinantes sociales (Asociacion Espanola contra el cancer, 2022), la vulnerabilidad
social se relaciona con diagndsticos mas tardios de cancer, mayores dificultades para hacer
frente a los tratamientos y sus consecuencias, y mayor riesgo de tener un acceso inadecua-
do a cuidados paliativos integrales y de calidad.

Por tanto, el/la profesional asistencial debe identificar, registrar en la historia clinica y tener
en cuenta los determinantes sociales de la salud (necesidades materiales, pertenencia a
minorias étnicas, vivienda, género, nivel de estudios y capacidades, red social, etc.) para la
planificacién de los cuidados y la coordinacién sociosanitaria.

La estratificacion de pacientes cronicos realizada en el Principado de Asturias muestra que
hay 53.670 personas en el estrato correspondiente a GMA 4, que son las personas con enfer-
medad crénica compleja de la Comunidad Auténoma. La Tabla 6, muestra la distribuciéon de
GMA4 por Area Sanitaria y patologia.

. s Cardiopatia
GMA4 |Diabetes Depresion Isquémica

53.670

Cirrosis | Osteoporosis | Artrosis Artritis Demencia

TOTAL | 8.547

Tabla 6. Distribucién de GMA4 en Asturias por Area Sanitaria y patologias. Fuente: SESPA. Servicio de Coordinacién
Asistencial y Cuidados. Abril 2022.

IC Insuficiencia Cardiaca, EPOC Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica, HTA Hipertension Arterial, IRC Insuficiencia
Renal Crénica, VIH Virus de la Inmunodeficiencia Humana, SIDA Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida.



5.2 Mortalidad

En el analisis de la mortalidad, resulta fundamental centrarse en las causas mas intensamente
relacionadas con la atencién paliativa y no en las defunciones ocurridas por todas las causas.

Los autores McNamara, Rosenwax y Holman, proponen centrarse en la mortalidad ocurrida en
un grupo de patologias cronicas seleccionadas, tumorales y no tumorales, relacionadas con
enfermedades crénicas que a medio o largo plazo conducen al fallecimiento de la persona.

Las patologias seleccionadas con sus cédigos CIE-10 son las que aparecen en la Tabla 7.

Mortalidad por causa. Cédigos utilizados de la CIE 10

Tumores malignos C00-C97
Tumores benignos D00-D48
Insuficiencia cardiaca 11 +13 + 150
Insuficiencia renal N18

K703 + K704 + K711 + K713 + K714 + K715 +

Fallo hepatico K717 + K721 + K729 + K74

EPOC J40 + J42 + J43 + J44

Enfermedades neurodegenerativas:
Corea de Huntington, Enf. Motoneurona, G10 + G12.2 + G20 + G30 + G31
Parkinson y Alzheimer

VIH / SIDA B20-B24

Tabla 7. Mortalidad por causa. Cédigos utilizados de la CIE 10. Fuente: Estrategia en Cuidados Paliativos del
Sistema Nacional de Salud, modificado.

En el calculo de la mortalidad por estas enfermedades en Asturias, referidas a los ultimos
tres anos, se reflejan en los resultados que se muestran en la Tabla 8.

ENFERMEDADES

Tumores Malignos 3.459 3.472 3.381
Tumores Benignos 108 103 12
Insuficiencia Cardiaca 547 586 538
Fallo Renal 107 122 13
Fallo Hepatico 128 108 109
EPOC 348 293 258
Enfermedades Neurodegenerativas 505 539 494
VIH/sida 6 7 3
TOTAL 5.208 5.230 5.008

Tabla 8. Mortalidad global en Asturias 2019-2021. Fuente: Consejeria de Salud. Registro de mortalidad.
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En el andlisis por sexos se observan los valores reflejados en las tablas 9 y 10:

ENFERMEDADES

Tumores Malignos 2.042 2.053 1.920
Tumores Benignos 51 62 44
Insuficiencia Cardiaca 212 189 193
Fallo Renal 64 60 55
Fallo Hepatico 96 79 82
EPOC 285 236 96
Enfermedades Neurodegenerativas 170 191 185
VIH/sida 4 4 2
TOTAL 2.924 2.874 2.577

Tabla 9. Mortalidad en hombres en Asturias 2019-2021. Fuente: Consejeria de Salud. Registro de mortalidad.

ENFERMEDADES

Tumores Malighos 1.417 1.419 1.461
Tumores Benignos 57 4] 68
Insuficiencia Cardiaca 335 397 345
Fallo Renal 43 62 58
Fallo Hepatico 32 29 27
EPOC 63 57 53
Enfermedades Neurodegenerativas 335 348 309
VIH/sida 2 3 1
TOTAL 2.284 2.356 2.322

Tabla 10. Mortalidad en mujeres en Asturias 2019-2021. Fuente: Consejeria de Salud. Registro de mortalidad.

En el desglose realizado por Area Sanitaria, los resultados encontrados se muestran en las
tablas 11,12y 13.
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Area | Area | Area | Area | Area | Area | Area | Area )
I 1] v \V4 \Y/| VII VIII -

Tumores malignos 180 | 100 | 457 | 1.013 971 209 235 294 | 3.459
Tumores benignos 4 6 1 23 32 7 10 15 108
Insuf. Cardiaca 33 21 73 140 135 48 51 46 547
Fallo renal (IRC) 5 6 19 3] 28 4 8 6 107
Fallo hepatico 6 3 13 33 4] 5 10 17 128
EPOC 19 14 47 99 81 32 34 22 348
Enf. . 34 12 66 130 158 33 35 37 505
Neurodegenerativas

VHI/SIDA 0 0 0 2 3 0 0 1 6
Total 281 162 | 686 | 1.471 |1.449 | 338 383 438 | 5.208

Tabla 11. Mortalidad global por Areas Sanitarias en Asturias 2019. Fuente: Consejeria de Salud. Registro de mortalidad.

Area | Area | Area | Area | Area
v \V4 \Y/| VIl VI

Tumores malignos 177 96 505 922 | 1.014 | 214 277 267 3.472
Tumores benignos 3 4 13 37 21 3 7 15 103
Insuf. Cardiaca 33 17 57 184 164 44 41 46 586
Fallo renal (IRC) 5 3 14 34 31 n 13 n 122
Fallo hepatico 3 2 16 18 5 3 12 19 108
EPOC 14 7 33 85 84 19 25 26 293
ﬁ:ﬁrodegenerativas 27 | 14 | 62 | 158 [ 180 | 20 | 39 | 39 | 539
VHI/SIDA 0 0 0 2 4 0 1 0 7
Total 262 | 143 | 700 | 1.440 | 1.533 | 314 415 423 | 5.230

Tabla 12. Mortalidad global por Areas Sanitarias en Asturias 2020. Fuente: Consejeria de Salud. Registro de mortalidad.

Area | Area | Area | Area | Area | Area
11 v \V4 \Y/| VIl VI

Tumores malignos 147 93 48] 1.011 958 185 229 277 3.381
Tumores benignos 8 2 17 32 25 7 1 10 112

Insuf. Cardiaca 50 14 79 138 127 52 35 43 538
Fallo renal (IRC) 8 2 13 34 31 6 9 10 N3

Fallo hepatico 3 2 15 34 25 6 13 11 109
EPOC 19 9 26 79 60 15 21 29 258
E";f" odegenerativas 28 | 13 | 59 | 141 | 153 24 3 45 494
VHI/SIDA 0 0 0 1 2 0 0 0 3

Tabla 13. Mortalidad global por Areas Sanitarias en Asturias 2021. Fuente: Consejeria de Salud. Registro de mortalidad.



Estrategia de Cuidados Paliativos del Principado de Asturias

6. Situacion actual de la atencidn paliativa en el Principado
de Asturias

6.1 Niveles de atencién en cuidados paliativos de Asturias

Los cuidados paliativos son un derecho de la persona, reconocido en la legislacion del
Principado de Asturias. Dichos cuidados se clasifican en tres niveles de intervencion, res-
pondiendo a la complejidad de las necesidades de atencién:

» Cuidados Paliativos Basicos.
» Cuidados Paliativos Avanzados.

» Cuidados Paliativos Complejos.

Para establecer la complejidad es necesario realizar una valoracion integral de las necesida-
des del paciente, familia, entorno cuidador y equipo asistencial, con reevaluaciéon periddica,
gue permita definir un plan de actuacién flexible y adaptado a cada caso y momento.

Se propone el IDC-Pal (Anexo 2) como instrumento de diagndstico de la complejidad en
cuidados paliativos, donde se contemplan criterios relacionados con el paciente, la familiay
el entorno y aquellos dependientes de la organizacion sanitaria.

Proveedores

Profesionales N2 +

Unidades Hospitalarias que prestan asistencia mpl

a pacientes en Cuidados Paliativos y Co p ejas
Profesionales N1 +

Equipos de Apoyo en Cuidados Palia Avanzadas

Equipos Atencién Primaria
Servicios de Atencién Con
Servicios de Urgencias de
Servicios de Atencién

«{=== El/la paciente se mueve entre niveles

Figura 3. Niveles de intervencién en Cuidados Paliativos.

Fuente: modificado de la Estrategia de CP del SNS. Adaptado de: Palliative Care Australia. A guide to palliative
care Service development: a population based approach 2003, www.pallcare.org.

Equipos de Apoyo en Cuidados Paliativos: EACP y ESAD
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NIVEL CP \ PROVEEDORES LUGAR DE INTERVENCION

» Equipos de Atencidn
Primaria

5> Servicios de Atencién » Centro de Salud

Continuada > Domicilio
» Servicios de Urgencias de
Atencion Primaria

» Servicio de Urgencias

Hospital
» Equipos de Servicios de » Unidad de Hospitalizacion
Atencién Hospitalaria convencional

» Consulta Externa
Hospitalaria

» Equipos de Apoyo en
Avanzado* Cuidados Paliativos (EACP Y » Domicilio
ESAD)

» Unidades Hospitalarias
gue prestan asistencia a
pacientes en Cuidados
Paliativos

» Hospital

Complejo**

» Unidad Multiprofesional
de Cuidados Paliativos » Hospital
Pediatricos (UMCPP)

Tabla 14. Niveles de intervencidon en Cuidados Paliativos. Fuente: Elaboracién Propia

*Los proveedores del nivel basico, podrdn realizar atencién avanzada segun su formacién y competencia en
cuidados paliativos.

**La atencidon recae principalmente en profesionales de las Unidades Hospitalarias que prestan asistencia en cuida-
dos paliativos y que se han de coordinar con los proveedores de atencion basica y avanzada en cuidados paliativos.

6.1.1 Cuidados Paliativos Basicos

Los cuidados paliativos basicos, también denominados cuidados paliativos primarios, son
adecuados para aquellas personas con necesidad de atencidn paliativa, con buen estado
general, sin previsién de una muerte préxima.

Deben estar disponibles en cualquier nivel asistencial y formar parte de las competencias
basicas de los/las profesionales.

La atencidon se prestara, principalmente desde los Equipos de Atencién Primaria, Servicios
de Atencidn Continuada y Servicios de Urgencias de Atencidn Primaria, que atienden
habitualmente a la poblacién en el centro de salud y en el domicilio, de forma ordinaria
o urgente.

En el Principado de Asturias este nivel estad constituido por los recursos de atencién prima-
ria, que figuran en la Tabla 15.
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TOTAL

Equipos de 86
Atencion Primaria
Zonas Basicas de 68
Salud
Zonas Especiales 18
de Salud
Centros de Salud 69
Consultorios m
Periféricos
Consultorios
Locales 34
Puntos de
Atencion 67
Continuada
Servicios de
Urgencias de n
Atencion Primaria

Tabla 15. Recursos de Atencién Primaria 2021. Fuente: SESPA.

Los cuidados paliativos basicos, también recaen sobre los/las profesionales de los equipos
de los distintos servicios hospitalarios, que prestan la atencidn a las personas hospitalizadas
por cualquier causa y realizan el seguimiento en consultas externas.

La Red Hospitalaria Publica del principado de Asturias, dispone de las camas reflejadas en
la Tabla 16, en los hospitales de Area o Distrito.

HOSPITALES DE AREA O DISTRITO CAMAS

H. Jarrio 108
H Carmen y Severo Ochoa 103
H Universitario San Agustin 436
H Universitario Central de Asturias 991
H Jove 217
H Universitario Cabuefies 466
H Oriente 90
H Alvarez Buylla 176
H Valle Nalén 223

Tabla 16: Camas instaladas en Hospitales de Area o Distrito 2021. Fuente: SESPA.

Los/las profesionales de Atencién Primaria y Atencidn Hospitalaria requieren, al menos,
formacién basica en cuidados paliativos y coordinacién con Equipos de Apoyo en Cuidados
Paliativos (EACP y ESAD) y las unidades hospitalarias especificas.



6.1.2 Cuidados Paliativos Avanzados

Los cuidados paliativos avanzados, también denominados cuidados paliativos secundarios,
son los adecuados para pacientes cuyas necesidades paliativas superen el nivel de atencién
de los cuidados paliativos basicos.

En este nivel de complejidad, la atencidn sigue siendo competencia de los Equipos de Aten-
cion Primaria, trabajando en colaboracion con los Equipos de Apoyo en Cuidados Paliativos
(EACP y ESAD)

La actual Estrategia en Cuidados Paliativos para Asturias implanté los Equipos de Apoyo
en Cuidados Paliativos, en el ano 2010, en las distintas areas sanitarias, dependiendo ini-
cialmente de las gerencias de Atencion Primaria y actualmente de las gerencias de area.
Los equipos tienen un caracter multidisciplinar, integrados por profesionales de medicinay
enfermeria, con apoyo de otros profesionales.

Los/las profesionales de los Equipos de Apoyo en Cuidados Paliativos (EACP y ESAD) de-
ben tener formacién avanzada en cuidados paliativos y coordinarse con Atencién Primaria,
Atencidn Hospitalaria y con las Unidades Hospitalarias que prestan asistencia a pacientes
en cuidados paliativos.

Los Equipos de Apoyo en Cuidados Paliativos por Area Sanitaria se muestran en la Tabla 17.

PERSONAL

AREA | DISPOSITIVO UBICACION AMBITO MEDICINA | ENFERMERIA ADMINISTRATIVO

[ 1EACP CS Luarca | Primaria 1 1 Compartido con el
equipo de AP
| 1eacp CSTineo | Primaria 1 1 CoimpaltiEl ce e
equipo de AP
. o Compartido con el
11 2 EACP CS Quirinal Primaria 2 2 equipo de AP
IV | 4EACP | CPColloto | Primaria 4 4 Compartido con el
equipo de AP
. . . Especifico del equipo
\" 3 ESAD CS Laviada Primaria 3 3 de paliativos
CS . : Compartido con el
i I e Ribadesella Primaria ! ! equipo de AP
CS Mieres . . Compartido con el
Vil 1EACP sur Primaria 1 1 equipo de AP
) : Compartido con el
VI 1EACP CS Felguera | Primaria 1 1 equipo de AP

Tabla 17. Equipos de apoyo en Cuidados Paliativos Asturias.
Fuente: SESPA. Servicio de Coordinacién Asistencial y Cuidados. CS: Centro de Salud. CP: Consultorio Periférico.

Actualmente el SESPA cuenta, dentro de los recursos especificos, con 14 Equipos de Apoyo
en Cuidados Paliativos (EACP y ESAD) en las distintas areas sanitarias, integrados por profe-
sionales de medicinay enfermeria. Existen otros profesionales de apoyo como profesionales
de trabajo social, psicologia, TCAE y administrativos.

El Ministerio de Sanidad define unas ratios éptimas, sobre la base de una revisién bibliogra-
fica o del consenso entre expertos, y establece la ratio iddnea de cobertura en 1 equipo es-
pecifico de cuidados paliativos, por 100.000 habitantes. La Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos establece una unidad especifica de cuidados paliativos cada 80.000 habitantes.
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Teniendo en cuenta que en Asturias disponemos de 14 Equipos de Apoyo en Cuidados Pa-
liativos (EACP y ESAD), para la atencion de las personas enfermas susceptibles de cuidados
paliativos y que la poblaciéon total de TSI para Asturias, a 1 de enero de 2022, es de 999.810
personas, la ratio de cobertura, en Asturias, es de 1 equipo por cada 71.415 habitantes.

No obstante, aunque se trata de una ratio 6ptimay, dadas las peculiaridades de los cuidados
paliativos con situaciones cambiantes y un entorno con gran componente emocional, que
requieren una asistencia continuada, accesible y flexible, es preciso mantener una monitori-
zacidn continua con el fin de poder identificar la necesidad de aumentar recursos humanos
y materiales para llevar a cabo la atencidon de estas personas enfermas. En este sentido para
poder realizar una adecuada planificacion en las distintas areas sanitarias es fundamental
tener en cuenta aspectos demograficos como la tasa de envejecimiento, densidad de su po-
blacién (urbana o rural), aspectos sociales (% de personas mayores que viven solas) y datos
de la capacidad de resolucidn de los recursos existentes, que puedan condicionar el modelo
de organizacién sanitaria y sociosanitaria.

6.1.3 Cuidados Paliativos Complejos

Los cuidados paliativos complejos, también denominados cuidados paliativos terciarios, son
los adecuados para aquellas personas con necesidades paliativas, con mal estado general,y
gue precisen un manejo hospitalario para el control de sus sintomas.

La atencidon recae principalmente en profesionales de las Unidades Hospitalarias que pres-
tan asistencia a pacientes en Cuidados Paliativos, que atienden a pacientes hospitalizados
con alto grado de complejidad. Estas Unidades tienen un caracter multidisciplinar, integra-
das por profesionales de medicina y enfermeria, con apoyo de otros profesionales.

Los/las profesionales de las Unidades Hospitalarias que prestan asistencia a pacientes en
Cuidados Paliativos, deben tener formacion avanzada en cuidados paliativos y coordinarse
con Atencién Primaria, Atencién Hospitalaria y con los distintos Equipos de Apoyo en Cuida-
dos Paliativos (EACP y ESAD).

Los recursos actuales, en atencién paliativa hospitalaria, se muestran en la Tabla 18.

: N° DE CAMAS
AREA 2 ESPECIFICAS PROFESIONALES
SANITARIA | HOSPITALIZACION PARA EL ESPECIFICOS EN CP
INGRESO
| Hospital de Jarrio 2 No
Hospital Carmeny
: Severo Ochoa 2 Ne
Hospital Universitario *Camas N
. X o
San Agustin funcionales
1l Hospital Fundacion Camas No
Avilés funcionales
Hospital Monte Naranco 17 Si (2/3 Médicos)
Hospital Universitario Camas -
v Central de Asturias funcionales SRR
Hospital Universitario de Camas NG
Cabuefies funcionales
v Hospital Cruz Roja 20 2
. . Camas
Hospital Fundacién Jove funcionales No
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Vi Hospital del Oriente 5 Referente CI|n|c02DeI Servicio
De Ml
VII Hospital Alvarez Buylla Camas No
funcionales
. Camas
Hospital Adaro funcionales No
VI . . Camas 2 Profesionales del servicio
Hospital Valle Del Nalon funcionales de MI?

Tabla 18. Recursos hospitalarios en cuidados paliativos en Asturias.

*Cama funcional: Camas no asignadas especificamente a cuidados paliativos, pero con disponibilidad en el
momento en que se necesiten.
TUMCPP: Unidad Multiprofesional de Cuidados Paliativos Pediatricos
2MI: Medicina Interna

6.2 Pacientes atendidos

Segun los datos disponibles en el Sistema de Informacion de Atencién Primaria (SIAP) rela-
tivos al ano 2019, la poblacién diana en la cartera de servicios de paciente con necesidades
paliativas es de 2.354 pacientes, de los cuales constan como incluidos en el programa de
cuidados paliativos 1.872 pacientes, o que corresponde a un total de 79,52% de los/las pa-
cientes con necesidades de atencién paliativa.

A continuacion, se muestran las tablas 19 y 20 con los principales indicadores de seguimien-

to de las personas enfermas incluidas en el programa de cuidados paliativos.
Total 2019

Terminales en el Ultimo ano con visita al menos quincenal con revisién 1352
del Plan de cuidados :
Terminales atendidos en el ultimo ano 2.354
N° pacientes paliativos en el Ultimo afio con registro en escala de dolor 849
N° total pacientes paliativos en el dltimo ano 1.078
N° pacientes paliativos en el Ultimo afo con puntuacién en escala de 478
dolor <4

N° pacientes paliativos en el Ultimo afno con plan de cuidados realizado 751
N° pacientes en cuidados paliativos preguntados por la existencia o no de 1542
dolor .

N° de pacientes en cuidados paliativos 1.872

Tabla 19. Poblacién incluida en cartera de servicios. Pacientes terminales y programa de cuidados paliativos.
Datos cierre 2019 (Ultimos datos disponibles por cambio en el sistema de informacién. Fuente: SIAP).

INDICADORES Total 2019 Total 2018
% de pacientes paliativos con informacidén sobre existencia
de dolor 82,37 78,36
% Pacientes paliativos con registro en escala de dolor 78,76 85,12
% Pacientes paliativos con puntuacién en escala de dolor
menor de 4 63 575
% Pacientes paliativos con plan de cuidados realizado 40,12 46,56

Tabla 20. Indicadores de seguimiento. Programa de cuidados paliativos.
Datos cierre 2019 (Ultimos datos disponibles por cambio en el sistema de informacién. Fuente: SIAP).



6.3 Recursos especificos pediatricos

Los cuidados paliativos en la edad pediatrica y la adolescencia constituyen en estos mo-
mentos una realidad y necesidad especifica que requieren de una organizacidon precisay a
la vez, de unos conocimientos muy especializados y avanzados por parte de los/las profesio-
nales. Los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) son «Cuidados activos totales del cuerpo, la
mente y el espiritu del nifio, incluyendo también el apoyo a la familia. Deben empezar en
el primer momento del diagndstico de enfermedad amenazante para la vida y continuar
durante todo el proceso de enfermedad, independientemente de si el nifio recibe o no
tratamiento de la propia enfermedad».

Su objetivo no es prolongar la supervivencia, sino lograr satisfacer las necesidades fisicas,
psicoldgicas, sociales y espirituales del nifo y de la nifna, dando el soporte y el apoyo necesa-
rio a la familia, puede extenderse (si se precisa) durante el proceso de duelo.

La variabilidad en la edad de los/las pacientes, desde la fase prenatal con el diagndstico de
enfermedades limitantes o de prondstico letal hasta adultos jovenes, y otras caracteristicas
que les diferencian de las personas adultas, hacen que sea conveniente que los nifos, nifas
y adolescentes sean atendidos por equipos especificos de cuidados paliativos pediatricos,
teniendo en cuenta las siguientes consideraciones:

» Reducido numero de casos.

» Amplia variedad de enfermedades y duracién impredecible de la enfermedad.

» Disponibilidad limitada de farmacos especificos en la edad pediatrica y la adolescencia.

» Factores relacionados con el desarrollo y crecimiento del paciente.

> Elrol fundamental de la familia.

» Intensa implicacién emocional.

» Cuestiones legalesy éticas.

» Gran impacto social.
Por todo ello, en mayo del 2021 se crea la Unidad Multiprofesional de Cuidados Paliativos Pe-
didtricos ubicada en el Hospital Universitario Central de Asturias y de referencia para todas
las areas sanitarias.
La unidad estd compuesta por profesionales de:

» Pediatria con subespecialidad en neurologia pediatrica.

» Pediatria con subespecialidad en oncologia pediatrica.

» Enfermeria especialista en pediatria.

» Psicologia clinica.

» Trabajo social.

En la Tabla 21 se muestran algunos datos de actividad en el tiempo que la unidad lleva
funcionando.

INDICADORES 2021 2022

N° profesionales formados/as en nivel basico, medio y 2 (nivel 3 (nivel
avanzado avanzado) avanzado)
N° de reuniones del equipo multidisciplinar de la unidad 4 7
N° nifios/as y adolescentes valorados/as por la unidad 42 49
N° nifios/as y adolescentes nuevos en un afio _ 16
N° de nifios/as y adolescentes atendidos en domicilio 13 13
N° de nifios/as y adolescentes en fase final de vida

. SO 3 2
atendidos/as en domicilio

Tabla 21. Indicadores de seguimiento. Datos desde mayo 2021 hasta agosto 2022.



7. Mision, vision y valores

7.1 Mision
Proporcionar una valoracidon y atencién integral, multidisciplinar y coordinada de los/las
pacientes adultos y pediatricos, sus familias y su entorno cuidador en la fase mas avanzada

de su enfermedad, en el fallecimiento y en el duelo, prestando en cada momento, cuidados
de calidad, que proporcionen un mayor confort.

7.2 Vision
Lograr que todas las personas de Asturias con necesidades paliativas, reciban una atencién
global, fundamentada en la Atencidén Primaria, preservando la dignidad de las personas
enfermas y los/las profesionales, que incluya los aspectos fisicos, psicolégicos, emocionales,

espirituales y sociales, segun las necesidades de cada momento y siempre centrado en las
personas y sus familias.

7.3 Valores
» Accesibilidad.
» Atencidn integral de las personas enfermas, familias y entorno cuidador.
» Calidad asistencial.
» Coordinacion entre los diferentes niveles y ambitos asistenciales.
» Equidad.
» Fomento de la autonomia personal.
» Humanizacion.
» Privacidad.
» Respeto a los valoresy creencias de la persona.

» Universalidad.



8. Poblacién diana

8.1 Poblacién diana en adultos

El cambio de paradigma en cuidados paliativos se centra en considerar al paciente con
enfermedad crénica avanzada como subsidiario de cuidados paliativos de distinto grado en
funciéon de la evolucidon de su enfermedad. Las personas enfermas que sufren situaciones
intermedias o complejas son, a priori, susceptibles de requerir la atencién paliativa.

Asturias cuenta con un total de 53.670 pacientes identificados como pacientes con enfer-
medades crénicas complejas, con un GMA4, es decir un 5,3% de la poblacidn asturiana. Para
calcular la poblacién diana con necesidades de atencién paliativa, se utilizara la herramienta
NECPAL como instrumento de cribado.

Las cifras resultantes del cribado con NECPAL se sitUan segun diversos estudios, alrededor
del 40% en esta poblacién con enfermedades crénicas complejas. Este porcentaje nos daria
una poblacién de 21.470 personas con necesidades de cuidados paliativos.

Por otro lado, hay estudios que apuntan a que el 1% del total de la poblaciéon precisa anualmen-
te atencion paliativa, lo que supondria en Asturias un total de 10.118 habitantes en el Padréon
de 2021. Conectando ambas cifras la poblacién diana de la Estrategia de Cuidados Paliativos
oscilaria entre 10.118 y 21.470 personas con necesidades de atencion paliativa anualmente.

La Estrategia de Cuidados Paliativos del SNS y la Estrategia de Cuidados Paliativos del
Principado de Asturias, proponen como método para la estimacion de la poblacion diana
susceptible de cuidados paliativos por equipos especificos, un procedimiento descrito por
McNamara Rosenwax y Holman, basado en la mortalidad ocurrida en diez patologias selec-
cionadas, con sus correspondientes cédigos CIE-10 (Tabla 7).

Estos autores establecen una necesidad de cuidados paliativos especificos para el 60% de
personas cuya mortalidad ha ocurrido por tumores y del 30% por mortalidad ocurrida por
patologia no tumoral seleccionada.

Segun esos calculos aplicados a la mortalidad asturiana de los Ultimos afos, citada anterior-
mente en el apartado de mortalidad, nos da lugar a la Tabla 22.

Tumores malignos 3.459 3.472 3.381
Tumores benignos 108 103 12
Total, Tumores 3.567 3.575 3.493
60% 2.140 2.145 2.095
Insuficiencia cardiaca 547 586 538
Fallo renal 107 122 N3
Fallo hepatico 128 108 109
EPOC 348 293 258
Enfermedades Neurodegenerativas 505 539 494
VIH/SIDA 6 7 3
Total, Enfermedades no tumorales 1.641 1.655 1.515
30% 492 497 455
TOTAL 5.208 5.230 5.008
Z:F?éac?;igscon necesidades paliativas 2632 2642 2550

Tabla 22. Mortalidad en Asturias 2019-2021 por causas seleccionadas.
Fuente: Consejeria de Salud. Registro de mortalidad, modificado.



Podemos estimar la necesidad de cuidados paliativos, por equipos especificos, en Asturias,
entre 2.550 y 2.642 personas anualmente.

Esta estimacion se puede desglosar por Areas Sanitarias, y si tonamos como referencia las
defunciones ocurridas en 2021, podemos observar la estimacién de necesidades de cuida-
dos paliativos por areas sanitarias en la Tabla 23.

Arlea Al;:aa Alrltlaa Alrsa Arvea A\r/?a A\;(Iala A{;ﬁ?
Tumores malignos 147 93 481 | 1011 | 958 | 185 | 229 | 277 | 3.38]
Tumores benignos 8 2 17 32 25 7 n 10 12
Total, Tumores 155 | 95 | 498 |1.043 | 983 | 192 | 240 | 287 | 3.493

60% 93 57 | 299 | 626 | 590 | 116 | 144 | 173 | 2.096
Insuficiencia cardiaca 50 14 79 138 127 52 35 43 538
Fallo renal (IRC) 8 2 13 34 31 6 9 10 13
Fallo hepatico 3 2 15 34 25 6 13 M 109
EPOC 19 9 26 79 60 15 21 29 258
Enf. Neurodegenerativas 28 13 59 141 153 24 31 45 494
VHI/SIDA 0 0 0 1 2 0 0 0 3
Total, Enf. no tumoral 108 | 40 | 192 | 427 | 398 | 103 | 109 | 138 | 1.515

30% 33 12 58 | 128 | 120 31 33 42 455
TOTAL 263 | 135 | 690 | 1.470 | 1.381 | 295 | 349 | 425 |5.008
ggﬁigg:::p“eg%iﬁdades 126 | 69 | 357 | 754 | 710 | 147 | 177 | 215 | 2.551

Tabla 23. Mortalidad en Asturias 2021 por causas seleccionadas y Area Sanitaria.
Fuente: Consejeria de Salud. Registro de mortalidad, modificado.

En esta tabla vemos el rango de valores de necesidades de atencidn por equipos especificos
que oscila entre los 69 del Area Il hasta los 754 del Area Sanitaria IV.

Para concluir, combinando esta cifra con la calculada anteriormente, la poblacién diana de
la Estrategia de Cuidados Paliativos oscilaria entre 10.118 y 21.470 personas con necesidades
de atencién paliativa anualmente, de las cuales entre 2.550 y 2.642, necesitarian cuidados
paliativos por equipos especificos.

8.2 Poblacién diana en pediatria

Es probable que la agrupacion utilizada para la poblacién general en base a los GMA no sea
la mas adecuada para estimar la poblacién pediatrica candidata a recibir atenciéon paliativa,
dado que los criterios que se establecen para esta franja de edad son distintos.

Segun los criterios de atencidn de cuidados paliativos pediatricos en el SNS, son subsidiarios
de recibir atencién especifica por un equipo de cuidados paliativos pediatricos todas las
personas en edad pediatrica, enfermas a quienes se haya diagnosticado de una enfermedad
catalogada como amenazante o limitante para la vida, y esto hace que la atencion paliativa
deba iniciarse en el momento del diagndstico.

La identificacion de las personas enfermas pediatricas candidatas a recibir atencién pa-
liativa la haran los equipos de referencia, tanto en Atencién Primaria como en Atencidn



Hospitalaria, gue serdn capaces de reconocer el punto de inflexion, en el que hay un cambio
de tendencia en la trayectoria clinica de la enfermedad, que determina la necesidad de
intervencion de un equipo especifico de CPP.

La Asociacion Europea de Cuidados Paliativos propone una tasa de prevalencia estimada
para ninos, ninas y adolescentes que puedan requerir cuidados paliativos de 10-16 por cada
10.000 habitantes de entre 0-19 anos (15 por cada 10.000 si se excluyen las muertes neonata-
les). De ellos se estima que el 50% aproximadamente necesitard atenciéon especifica de una
unidad de CPP.

Sabiendo esto y considerando que, en Asturias, segun los datos publicados del 2020, hay
150.028 menores en esa franja de edad, el nUmero de pacientes de estas caracteristicas seria
de alrededor de 225 casos. De este grupo, el 50% necesitara la atencidon especializada de una
unidad de cuidados paliativos pediatricos, siendo la cifra total de nifos y nifas subsidiarias
de estos servicios de 112 casos.

Existe una gran diversidad de enfermedades que hacen susceptibles a niflos y adolescen-
tes de recibir cuidados paliativos. Mas de dos tercios de los/las pacientes pediatricos con
necesidades paliativas presentan enfermedades de base no oncoldgica, principalmente
neuroldgicas (pardlisis cerebral infantil, encefalopatias de diverso origen) y un tercio sufren
procesos oncolégicos. Algunas de ellas son, por su prevalencia, enfermedades raras.

La Association for children “s palliative Care describid en 1997, la primera clasificacion de las
enfermedades y condiciones amenazantes y que limitan la vida en la edad pediatrica y en
la adolescencia (Tabla 24). Esta clasificacién pone de manifiesto que los CPP son diferentes
a los cuidados paliativos en |la poblacién adulta.

Actualmente algunos autores incluyen un 5° grupo, las enfermedades perinatales.

ACT | SUBGRUPO DEFINICION CONDICIONES EVOLUCION
Condicion limitante C
A de la vida en la que un w2 eIl Curacion
e e Wrerrar | »Anomalias Cardiacas posible
.| 1
Situacion amenazante para | » Sepsis meningocdcica
B la vida de forma aguda en : . Muerte posible
paciente previamente sano | » Politraumatismo
Condiciones en las cuales
hay una fase prolongada > Fibrosis quistica
de tratamientos intensivos Fase de
5 gue pueden prolongar » Distrofias musculares normalidad
la vida y permiten posterior al
actividades normales » VIH/SIDA con trata- diagndstico
del niﬁo' pero la muerte miento antirretroviral
prematura es posible
Condiciones progresivas » EmfEiselel €2 B | | bl
sin posibilidades de > Mucopolisacaridos mplacable
A tratamiento curativo en . .2
. Evolucion en
las que el tratamiento es :ra\g_rL/w?éEtAc\asm I
exclusivamente paliativo . A
. antirretroviral
Condiciones progresivas » Cancer metastasico ya | | bl
sin posibilidades de al diagnéstico MRLEEEILE
= Eiﬁ{giﬁ%ﬁ:ﬁ%ﬁggs » Sin tratamiento curativo | Evolucion en
- e : : meses
exclusivamente paliativo » Atrofia muscular tipo |




Condiciones no progresivas
con alteraciones
neuroldgicas severas, las

4 cuales pueden causar
mayor susceptibilidad a
complicaciones del estado

> Paralisis cerebral severa

5 Sindromes Impredecible

poliformativos

de salud
. » Sindromes Cuidados
A &%gdé?éogg;ilga da malformativos paliativos
renata?mente (Trisomia 13,Trisomia 18, durante el
P Anencefalia) embarazo
5 > Asfixia neonatal.
. Diagnostico
B ICond|C|ond§\mena;an'(c:Ie © | » Prematuridad extrema | no esperado
|m|ta|nte Jiagnosticada con complicaciones Incertidumbre
tras el nacimiento neurolégicas y/o en el pronéstico

respiratorias

Tabla 24. Clasificacidon Association for children'’s palliative Care para los CPP.
Fuente: Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families (ACT)
modificada por Ricardo Martino.

9. Lineas estratégicas

9.1 Linea estratégica 1. Garantia de maxima cobertura poblacional

Los cuidados paliativos inicialmente se desarrollaron centrados en la atencién a las per-
sonas enfermas con patologia oncoldgica. Actualmente el modelo se debe extender a la
atencién de todas las personas enfermas adultas, jovenes y pediatricas, sus familias y su
entorno cuidador, con enfermedades crénicas avanzadas y pronéstico de vida limitado. Es-
tas enfermedades se caracterizan por tener una evolucidon oscilante con frecuentes crisis de
necesidad, gue generan un intenso impacto emocional en la persona enferma y su familia,
asi como una gran demanda y uso de recursos sanitarios y sociales.

La OMS enfoca la atencién paliativa a través de la prevencion y alivio del sufrimiento median-
te la identificacion temprana y el seguimiento de las personas para ofrecer un tratamiento
del dolor y otros problemas, fisicos, psicoldgicos, emocionales, sociales y espirituales.

Es muy importante identificar de forma precoz a las personas que necesitan cuidados palia-
tivos, para mejorar su calidad de vida y evitar hospitalizaciones innecesarias. La herramienta
gue se propone para este fin es NECPAL CCOMS-ICO.

En las personas enfermas adultas las patologias que con mayor frecuencia precisan aten-
cion paliativa en la fase avanzada de la enfermedad, son:

» Enfermedad oncoldgica.

» Insuficiencias organicas: cardiaca, renal, hepatica, respiratoria, etc.

> Demencias.

» Enfermedad de Parkinson.

» Corea de Hungtinton.

» Esclerosis Lateral Amiotréfica y otras enfermmedades de la motoneurona.
» Enfermedades vasculares.

5> VIH/SIDA.




En la actualidad, las patologias crénicas se han convertido en un reto para los sistemas sani-
tarios de los paises desarrollados. La mayoria de pacientes que utilizan los servicios sanitarios
presentan multimorbilidad, ésta aumenta con la edad y esta asociada a una mayor utiliza-
cién de recursos asistenciales, tanto sanitarios como sociales, y a una peor calidad de vida.

Un indice de medida de morbilidad son los Grupos de Morbilidad Ajustados (GMA), que es
un agrupador poblacional cuya estructura tiene en cuenta dos factores: la multimorbilidad
vy la complejidad. Los GMA tienen en cuenta la tipologia de las enfermedades (aguda, créni-
ca u oncoldégica), y en el caso de presencia de enfermedad crdnica identifican si esta afecta
a un Unico sistema organico o a mas.

9.11 Objetivosy acciones

OBJETIVO GENERAL 1: Proporcionar la maxima cobertura en Atencién Paliativa en el Prin-
cipado de Asturias.

OBJETIVO ESPECIFICO 1.1: Promover el inicio de un cambio de paradigma en Cuidados Paliativos

ACCIONES:

» Difundir entre el personal del ambito sanitario el cambio desde un mo-
delo centrado en pacientes con enfermedad oncoldgica y en final de
vida, hacia una atencién de todo paciente, con enfermedad oncoldgicay
no oncoldégica que requiera un tratamiento de confort y una adecuacion
de medidas terapéuticas segun la filosofia de atencién proporcionada
por los cuidados paliativos.

» Promover la difusion en el ambito directivo para que se facilite la adecua-
cion de los recursos y la estructura organizativa al nuevo paradigma en
cuidados paliativos.

» Difundir entre la ciudadania el nuevo paradigma de atencién en cuida-
dos paliativos.

OBJETIVO ESPECIFICO 1.2: Identificar de forma precoz a las personas subisidiarias de cui-
dados paliativos, adultas y pediatricas, con enfermedades oncoldgicas y no oncolégicas.

ACCIONES:

» Promocionar el uso de la herramienta NECPAL CCOMS-ICO 4.0 2021, para
la Identificacion de pacientes con necesidades de cuidados paliativos, sin
menoscabo de futuras herramientas que mejoren la deteccidén precoz de
las necesidades paliativas de la poblacion.

» Definir los criterios de inclusién de pacientes con necesidades de cuidados
paliativos pediatricos.

» Posibilitar la inclusion de pacientes en el protocolo de cuidados paliativos,
desde diferentes ambitos asistenciales:

Atencidn Primaria.
Atencion Hospitalaria.

Atencién Sociosanitaria.



OBJETIVO ESPECIFICO 1.3: Extender y ofrecer los cuidados paliativos desde todos los ambi-
tos asistenciales, valorando el nivel de complejidad.

ACCIONES:
» Proporcionar cuidados paliativos por parte del Equipo de Atencién Primaria.

» Ofrecer cuidados paliativos desde Atencién Hospitalaria.

» Brindar cuidados por los Equipos de Apoyo en Cuidados Paliativos (EACP
y ESAD) y las Unidades Hospitalarias especificas orientadas a cuidados
paliativos, a pacientes altamente complejos que precisen de su atencidn
especifica.

OBJETIVO ESPECIFICO 1.4: Realizar valoraciéon completa de las necesidades de atencién en
todas las personas identificadas con necesidades de atencién paliativa.

ACCIONES:

» Realizar una valoracién integral sociosanitaria en pacientes hospitalizados,
previa al alta, valorando la posibilidad de una consulta con trabajador/a so-
cial y psicélogo/a clinico/a.

» Realizar una valoraciéon integral en el ambito asistencial de Atencién Prima-
ria para facilitar un adecuado diagndstico social e iniciar tempranamente el
trabajo con la persona afectada y el entorno familiar.

OBJETIVO ESPECIFICO 1.5: Proporcionar una atencién de calidad las 24 horas del dia du-
rante todos los dias del afo.

ACCIONES:

» Asegurar el asesoramiento técnico avanzado en cuidados paliativos para
los/las profesionales sanitarios que realizan atencién paliativa en cualquier
ambito sanitario, de forma continuada.

» Facilitar el transito a través de los distintos dispositivos asistenciales para
que presten los cuidados adecuados que el paciente paliativo precise en
cada momento.

» Potenciar la evaluacion en términos de calidad de la atencién paliativa pres-
tada en todas las areas sanitarias de Asturias.

9.2 Linea estratégica 2: Proceso asistencial integrado

La etapa final de la vida es un momento transcendental, donde debe enfatizarse mas el
cuidar frente al curar. El cuidado de las personas con necesidades paliativas precisa de una
atencién con una visiéon integral, integrada e integradora y centrada en la persona. Una
vision integral a través de la realizacidn de una valoracion inicial y un seguimiento de las
necesidades fisicas, psicoldgicas, emocionales, sociofamiliares y espirituales, planificando
unos cuidados individualizados y proporcionando una atencion de calidad por un equipo
multidisciplinar e interdisciplinar. Una atencidn integrada que permitira que los distintos
profesionales intervengan segun el grado de complejidad de la atencién paliativa que se
requiera, garantizando la continuidad asistencial, en el ambito adecuado, segun las nece-
sidades. Y por uUltimo una atencidn integradora mediante la coordinacion de los diferentes
servicios y equipos de los diferentes ambitos, para dar una atencién de calidad.



La Atencidn Primaria es el eje sobre el que pivota la atencidn paliativa, en el centro de salud
y en el domicilio, de forma auténoma. En casos avanzados, tras la valoracién del equipo
de atencién primaria, la atencién es compartida con los Equipos de Apoyo de Cuidados
Paliativos (EACP/ESAD).

Las Unidades Hospitalarias que prestan asistencia a pacientes en Cuidados Paliativos las
conforman profesionales con formacién especifica en cuidados paliativos para la atencién
de pacientes con enfermedades en fase avanzada, en un momento de crisis en el proceso
final de la vida y que presentan una alta complejidad.

El Proceso Asistencial Integrado (PAIl) en Cuidados Paliativos se define como el conjunto
de actuaciones dirigidas a dar una respuesta integral e integrada a las necesidades fisicas,
psicoldgicas, emocionales, sociales y espirituales del paciente en el proceso de final de vida,
a su familia y a su entorno cuidador. Estas actuaciones seran valoradas y atendidas por re-
cursos coordinados, segun su grado de complejidad, con el fin de garantizar una adecuada
continuidad en la asistencia, desde la identificacion de la necesidad de cuidados paliativos
hasta que se produzca la muerte del paciente, incluyendo apoyo en el duelo.

El Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos, define un modelo de atenciéon
compartida e incorpora el concepto de complejidad para establecer la intervencion de los
diferentes recursos de cuidados paliativos en la atencién a los/las pacientes en situacion de
final de vida.

9.2.1 Objetivosy acciones

OBIJETIVO GENERAL 2: Proporcionar un proceso de atencion integrado a las personas con
necesidad de cuidados paliativos.

OBJETIVO ESPECIFICO 2.1: Promover la normalizaciéon de un sistema de codificacién in-
equivoco en las Historias Clinicas de Atencion Primaria y Atencion Hospitalaria.

ACCIONES:
» Potenciar en CIAP-2 el uso del cddigo A99.01 para identificar al paciente
paliativo.

» Potenciar en CIE-10 el uso del cédigo Z51.5 para identificar al paciente
paliativo.

» Actualizar y difundir a los/las profesionales de Atencién Primaria las ins-
trucciones de codificacion en ECAP.

» Actualizar y difundir a los/las profesionales de Atencién Hospitalaria las
instrucciones de codificacién en Selene y Millennium.

OBJETIVO ESPECIFICO 2.2: Realizar una valoracién integral de la situacion y necesidades
del paciente y su entorno cuidador con reevaluaciones periddicas, en cualquier ambito de
atencion.

ACCIONES:

» Realizar una valoracién de la situacién y necesidades:
Clinicas y funcionales.
De cuidados.

Ambito social.



Atencion psicoldgica.

Atencién espiritual.

OBJETIVO ESPECIFICO 2.3: Realizar una clasificacion del grado de complejidad del pacien-
te con necesidad de cuidados paliativos.

ACCIONES:

» Implementar una herramienta que mida el grado de complejidad de la
persona enferma con necesidades de atencidn paliativa. Se propone el
instrumento diagnostico de complejidad IDC-Pal.

OBJETIVO ESPECIFICO 2.4: Establecer un formulario de registro de atencién paliativa uni-
ficado, para incluirlo en la historia clinica de |la persona enferma.

ACCIONES:

» Promover la implantacién de un formulario de registro unificado en todas
las aplicaciones informaticas del Servicio de Salud.

> Permitir el acceso al formulario desde todos los sistemas de informacién del
Servicio de Salud (Selene, Millennium, OMI-AP y ECAP).

» Facilitar la formacidon para el correcto uso del registro unificado de cuidados
paliativos del Servicio de Salud.

OBJETIVO ESPECIFICO 2.5: Definir el nivel o dispositivo asistencial que corresponda a la
persona enferma en cada momento, segun su grado de complejidad.

ACCIONES:

» Potenciar que los equipos de Atencién Primaria lleven a cabo la atencién
paliativa de las personas enfermas que se encuentren en sus domicilios,
incluidas las personas que viven en residencias de mayores.

» Impulsar que los/las profesionales de Atencién Hospitalaria realicen la aten-
cién paliativa de las personas enfermas que se encuentren en unidades de
hospitalizaciéon, hospitales de dia y consultas externas.

» Facilitar que los Equipos de Apoyo Paliativos (EACP y ESAD) y Unidades
hospitalarias que prestan asistencia a pacientes en Cuidados Paliativos,
realicen la atencién a personas enfermas con necesidades paliativas com-
plejas, en el domicilio o en una unidad hospitalaria especifica.

OBJETIVO ESPECIFICO 2.6: Desarrollar un Plan de Intervencién en cada paciente con ne-
cesidades de atencién paliativa.

ACCIONES:

» Establecer un Plan de Intervencion Integral segun el ambito asistencial y el
paciente, respetando las preferencias de este.

» Establecer una sistematica de seguimiento del Plan de Intervencién, que
incluya una reevaluacion periédica del nivel de complejidad.



OBJETIVO ESPECIFICO 2.7: Definir y potenciar el papel del Equipo de Atencién Primaria en
la atencién a personas con necesidades de cuidados paliativos.

ACCIONES:

s> Definir el rol de los/las profesionales de Atencién Primaria en la atencion
paliativa de las personas enfermas, ya sea durante la asistencia en el centro
de salud como en la asistencia domiciliaria.

» Ofrecer una formacién estructurada en cuidados paliativos a los/las profe-
sionales de Atencién Primaria.

» Realizar la valoracion integral de pacientes remitidos a través de intercon-
sultas desde los servicios hospitalarios responsables de su atencion.

» Valorary priorizar la organizacién de las agendas de los/las profesionales sa-
nitarios de atencién primaria para disponer de un mayor tiempo destinado
a la atencion domiciliaria del paciente con necesidades paliativas.

» Facilitar las medidas organizativas y de asignacidon de recursos que se con-
sideren necesarias.

OBJETIVO ESPECIFICO 2.8: Potenciar los Equipos de Apoyo en Cuidados Paliativos.

ACCIONES:

» Definir el rol de los/las profesionales de los Equipos de Apoyo en Cuidados
Paliativos (EACP y ESAD) en la atenciéon de las personas enfermas que pre-
sentan situaciones que precisen atencion paliativa avanzada en el domicilio,
en colaboraciéon con la Atencién Primaria.

» Potenciar el uso de protocolos comunes de actuacion entre los Equipos
de Atencién Primaria y Equipos de Apoyo en Cuidados Paliativos (EACP
y ESAD).

OBJETIVO ESPECIFICO 2.9: Potenciar la coordinacién y comunicacién entre profesionales
gue prestan atencién paliativa en el ambito hospitalario.

ACCIONES:

» Potenciar o impulsar la creacion de una comision multidisciplinaria que
asesore en el ambito hospitalario la implantaciéon de la Estrategia en
Cuidados Paliativos y dé soporte a los/las profesionales en relacién con los
cuidados paliativos.

OBJETIVO ESPECIFICO 2.10: Mejorar la comunicacién y coordinacion de los circuitos entre
profesionales de diferentes ambitos sanitarios.

ACCIONES:

» Potenciar grupos de trabajo para la creacidon de circuitos y procedimientos
relacionados con los cuidados paliativos.

5> Promover grupos de referencia por Area Sanitaria.

» Mantener canales de comunicacion y registro adecuados.



» Definir circuitos sencillos y claros de comunicacién entre los Equipos de
Apoyo en Cuidados Paliativos (EACP y ESAD), los Equipos de Atencién Pri-
maria y los profesionales del ambito hospitalario que realicen atencién en
cuidados paliativos.

OBJETIVO ESPECIFICO 2.11: Fomentar la participacién del voluntariado.

ACCIONES:

» Colaborar con asociaciones y voluntariado para establecer circuitos de par-
ticipacion eficientes y estables en el tiempo.

» Establecer un programa formativo y de acreditaciéon para los voluntarios
participantes.

OBJETIVO ESPECIFICO 2.12: Promover el desarrollo de nuevas tecnologias como apoyo al
cuidado paliativo.

ACCIONES:

» Promover el uso de dispositivos de teleasistencia como apoyo en la atencién
de pacientes paliativos.

» Fomentar la utilizacién de herramientas de comunicacién corporativa para
cuidados paliativos.

» Potenciar herramientas de apoyo en la toma de decisiones en las aplicacio-
nes informaticas de la historia clinica electrénica.

OBJETIVO ESPECIFICO 2.13: Fomentar la colaboracién con entidades y dispositivos asisten-
ciales especializados en cuidados paliativos y por tanto en medicina paliativa, existentes en
la comunidad del Principado de Asturias.

ACCIONES:

» Fomentar la colaboracién con fundaciones o asociaciones sin animo de
lucro que desarrollan su labor en el llamado tercer sector, y dedicadas
especificamente a prestar una atencién en final de vida, en el Principado
de Asturias.

» Promover el intercambio de informacién, entre profesionales que trabajan
en la atenciéon del final de vida, para mejorar la calidad asistencial prestada
dentro del ambito institucional.

9.3 Linea estratégica 3: Humanizacion. Atencidon a pacientes,
familias, personas cuidadoras y profesionales

Por humanizar se entiende hacer mas humana, familiar y confortable la asistencia sani-
taria, en ocasiones altamente tecnificada. El pilar fundamental de esta humanizacién se
encuentra en la relacion con el paciente y su entorno, basada en los principios éticos y
las buenas practicas clinicas en todo acto de cuidado de la salud, buscando siempre la
beneficencia del paciente y su entorno.



En el caso concreto de los cuidados paliativos, la complejidad clinica, personal y sociofami-
liar derivada de la situacion vital concreta en que se encuentra el paciente, en muchos casos
una fase final de vida o cercana a este final, y los conflictos éticos que pueden generarse de
esta situacidén, hacen que la humanizacion sea todavia mas importante.

El valor de una muerte digna no se refiere al morir en si, sino a la forma de hacerlo y para
ello es preciso respetar, ayudar y cuidar, en primer lugar, al paciente que afronta la recta
final de su vida y por tanto objeto de los cuidados, a quien debe ponerse en el centro de
todas las acciones emprendidas. En segundo lugar, a la persona cuidadora y, mas amplia-
mente, a la familia y entorno cuidador, tanto en el proceso de enfermedad como al término
de esta, prestando una adecuada atencion al duelo y teniendo en cuenta las caracteristicas
especiales del paciente pediatrico y su familia. Por ultimo, no debemos olvidar la atencidn
a los/las profesionales que realizan cuidados paliativos para evitar el sindrome de agota-
miento profesional.

Las actuaciones dirigidas hacia las personas cuidadoras deben orientarse a tratar de evitar
la sobrecarga excesiva o la claudicacion, asi como el refuerzo del autocuidado a través del
mantenimiento de contactos sociales, establecimiento de respiros, desculpabilizaciéon, de-
legacidn de responsabilidades y fomento de proyectos personales propios.

La atencion al duelo es una pieza fundamental de los cuidados paliativos, puesto que el
objetivo final de éstos es la consecuciéon del bienestar y la atenuacién del sufrimiento de la
persona enferma, la familia y entorno cuidador, considerando que una notable fuente de
este sufrimiento para la familia es el dolor por la pérdida de un ser querido.

La atenciéon al duelo es una tarea delicada y de gran importancia para la salud mental.
Ademas, el elevado coste asociado a los problemas relacionados con la no superacion del
duelo, justifica una atencidn suficiente y eficiente para la prevencion y deteccién precoz del
duelo complicado.

Como apartado especial dentro de la humanizacién de los cuidados paliativos cabe desta-
car los que se prestan a nifos y adolescentes, por muchos motivos que los distinguen de
los cuidados paliativos de las personas adultas.

En primer lugar, ademas de proporcionar al niflo/a el maximo bienestar fisico, psicolo-
gico, social y espiritual posible, también debe favorecerse la aceptacidn y adaptaciéon de
la familia a la condicién del paciente, respetando al maximo sus maneras particulares
de enfrentarse a la enfermedad. La unidad de atencion es el paciente y su familia quien
en la mayoria de los casos es a su vez la estructura cuidadora, con las particularidades
de cada una de ella, incluyendo a todos los miembros que se identifiqguen cercanos
al paciente (padres, abuelos, hermanos, etc.). En concreto, los hermanos precisan una
atencién especial, ya que suelen pasar a un segundo plano en la dindmica familiar du-
rante la enfermedad del niflo/a perdiendo gran parte de la atencion que recibirian de sus
padres, legando en ocasiones a quedar excluidos de la participacién en los cuidados del
hermano/a enfermo/a.

En segundo lugar, la intensa implicacién emocional y el gran impacto que supone la
transgresion del orden natural esperado con la enfermedad incurable, la fase final de
vida y, en ultimo término, la muerte de un nifo, requieren una aproximacién especial,
sobre todo desde el punto de vista psicoldgico, siendo necesaria una intervencion a di-
ferentes niveles.

Especial atencién merecen los cuidados paliativos perinatales, puesto que el recorrido
vital es aun mas breve, implicando el periodo prenatal y las horas o dias que la familia y el
neonato permaneceradn en las unidades neonatales. Esta brevedad y la necesidad de ofre-
cer cuidados paliativos a un paciente que aun no ha nacido, hacen aun mas importante la
humanizacién de dichos cuidados, centrados en la persona y en la familia.



9.3.1 Objetivos y acciones

OBJETIVO GENERAL 3: Proporcionar una atencién humanizada a pacientes, familia, entor-
no cuidador y profesionales del ambito sanitario.

OBJETIVO ESPECIFICO 3.1: Ofrecer informacién, herramientas y apoyo necesario para que
paciente, familia, y estructura cuidadora sean capaces de resolver la mayoria de los cuidados
basicos proporcionando autonomia, independencia, mayor implicacién y confianza.

ACCIONES:

» Potenciar programas de autocuidado, educaciéon para la salud y capaci-
tacion en autogestion de la enfermedad y gestion emocional enfocado a
personas cuidadoras de pacientes con necesidades en cuidados paliativos.

» Impulsar grupos de apoyo socioterapéutico.

» Promover el diseflo de documentacién informativa de apoyo (online,
papel, etc.).

OBJETIVO ESPECIFICO 3.2: Realizar evaluacion de las necesidades del paciente, la familia
0 estructura cuidadora.

ACCIONES:

» Realizar valoraciones de la situacidn emocional del paciente, familia o el
entorno cuidador.

» Fomentar el desarrollo de cuestionarios estandarizados que midan el grado
de satisfaccion para evaluar la calidad asistencial y la satisfaccion percibida
de la atencion recibida por parte de las personas enfermas /familias /entor-
no cuidador con necesidades de cuidados paliativos.

OBJETIVO ESPECIFICO 3.3: Abordar de manera integral los aspectos psicoldgicos relacio-
nados con la calidad de vida en el paciente en situacidn avanzada o fase final de vida para
evitar en lo posible el malestar emocional.

ACCIONES:

» Evaluar y diagnosticar los posibles problemas psicopatolégicos para inter-
vencion por el equipo responsable o para su derivacion al profesional espe-
cializado, cuando sea preciso.

» Ofrecer el apoyo emocional necesario para afrontar y mitigar el sufrimiento
psicolégico y asi evitar, en lo posible, problemas psicopatoldgicos.

» Ayudar al paciente, cuidador y familiares que lo precisen, a interpretar la
informacioén que reciben sobre su enfermedad, evolucién, tratamiento
y prondstico, adecuando la informacidn a sus capacidades y grado de
comprension.

» Planificar una intervencidén en los problemas identificados, dando pautas y
estrategias para mejorar la calidad de vida del paciente.



OBJETIVO ESPECIFICO 3.4: Mejorar la coordinacién sociosanitaria entre servicios sanita-
rios, sociales, organizaciones institucionales, fundaciones, asociaciones sin animo de lucro
y voluntariado.

ACCIONES:

EY

Impartir formacién a los/las profesionales del @ambito sociosanitario.

Impulsar la figura de los/las profesionales de Trabajo Social en la atencién
paliativa.

Promover mecanismos de coordinacion con entidades del tercer sector en
la atencidén paliativa.

OBJETIVO ESPECIFICO 3.5: Evitar la sobrecarga excesiva de la persona cuidadora, reforzan-
do el autocuidado.

ACCIONES:

=Y

Potenciar la red de apoyo social y la delegacion de responsabilidades en el
entorno cuidador.

Brindar apoyo emocional a familias y personas cuidadoras.

Prestar soporte a través de herramientas de autocuidado y consultas de
apoyo, a las personas cuidadoras.

Promover el uso de dispositivos de cuidado transitorio, con criterios de deri-
vacion y acceso establecidos.

OBJETIVO ESPECIFICO 3.6: Facilitar la atencién psicolégica y espiritual para pacientes, fa-
milias y entorno cuidador, asi como prestar atencion al duelo.

ACCIONES:

EY

Impulsar que las instituciones y los centros sanitarios garanticen a las
personas enfermas en situacién de final de vida y que precisen de aten-
cion en régimen de hospitalizaciéon que dispongan de una habitacion
individual durante su estancia con el grado de confort e intimidad que
requieran.

Facilitar el acompanamiento espiritual en las personas que lo deseen.

Realizar contacto con la familia tras el fallecimiento, para ofrecer condolen-
cias, apoyo y detectar de manera precoz a los familiares vulnerables que
requieran seguimiento.

Identificar la situacién de duelo complicado y derivar al profesional adecua-
do para intervencién y tratamiento especifico. Especial atencién al duelo
tras el fallecimiento de un nifio, nifla o adolescente por existir mayores posi-
bilidades de desarrollar un duelo complicado.

OBJETIVO GENERAL 4: Proporcionar al paciente pediatrico con enfermedad en situacion
paliativa el maximo bienestar fisico, psicoldgico, social y espiritual posible, a la vez que se
favorece la aceptacion y adaptacion de la familia y entorno cuidador a la condicion del pa-
ciente, respetando al maximo su forma de enfrentarse a la enfermedad.



OBJETIVO ESPECIFICO 4.1: Atender de forma integral al paciente pediatrico con necesidades
paliativas y a su familia, tanto en aspectos fisicos como emocionales, sociales y espirituales.

ACCIONES:

EY

OBJETIVO ESPECIFICO 4.2: Evaluar e intervenir en factores de vulnerabilidad psicolégica
tanto en el paciente como en su entorno durante el ingreso en la Unidad de Cuidados Pa-

Atender las necesidades de cuidados paliativos del paciente pediatrico
teniendo en cuenta su contexto familiar y las necesidades de cuidados de
la familia.

Garantizar la existencia de un dispositivo especifico para los Cuidados Palia-
tivos Pediatricos.

Tratar al nifo y a la nifa como persona y cuidar su dignidad, respetando su
intimidad, sus vinculos y sus valores.

Evitar ingresos hospitalarios innecesarios.

liativos Pediatricos.

ACCIONES:

EY

OBJETIVO ESPECIFICO 4.3: Proporcionar cuidados paliativos neonatales y puerperales

Atender al paciente pediatrico y a su familia de forma responsable, pruden-
te, respetuosa y equilibrada desde el punto de vista ético y espiritual.

respetuosos y colaborativos.

ACCIONES:

EY

EY

OBJETIVO ESPECIFICO 4.4: Facilitar la integracion y la participacion activa de los padres,
madres, hermanos/as en el cuidado del nifio, de la nifla o adolescente en fase final de vida.

Planificar de forma anticipada y conjunta la atencién, potenciando la ma-
ternidad y la paternidad.

Favorecer el vinculo y participaciéon de los padres en los cuidados neonatales.

ACCIONES:

EY

Facilitar la comunicaciéon y el equilibrio de la dinamica familiar proporcio-
nando pautas concretas que faciliten la expresidén del duelo anticipatorio,
asi como los miedos, fantasias y preocupaciones de los/as hermanos/as.

Aumentar la percepcion de control sobre el cuidado de el/la nifio/a o adoles-
cente, entrenando a los padres en el uso de técnicas psicolégicas especificas
y favoreciendo su participacién en la toma de decisiones médicas, siempre
y cuando sea posible.

Apoyar a la familia a tomar decisiones acerca del fallecimiento de la persona
enferma a medida que ésta se vaya aproximando.

Promover la creacion de grupos de ayuda guiados por profesionales para el
entorno cuidador del menor.



OBJETIVO ESPECIFICO 4.5: Apoyar emocionalmente al personal del &mbito sanitario que
atiende al paciente pediatrico, para facilitar el enfrentamiento a pérdidas infantiles frecuen-
tes. Intentando evitar sentimientos de impotencia, pérdidas de autoestima y culpabilidad.

ACCIONES:

» Ofrecer entrenamiento en técnicas para el manejo del estrés laboral, facili-
tando la expresion de emociones en los contextos adecuados y fomentando
la comunicacion y el apoyo entre profesionales del ambito sanitario favore-
ciendo la toma de decisiones conjuntas y la responsabilidad del cuidado
compartida entre el equipo.

» Promover grupos de ayuda guiados por profesionales que faciliten a los
miembros del equipo la labor diaria, las reacciones emocionales y los pro-
blemas que puedan surgir y cobmo resolverlos.

» Ayudar a los/las profesionales a buscar estrategias que les permitan “cerrar”
el trabajo realizado con cada nifio o nifa fallecido/a a través de rituales o
actividades que faciliten las despedidas.

OBJETIVO GENERAL 5: Proporcionar atencion al profesional que realiza su trabajo en el
ambito de los Cuidados Paliativos.

OBJETIVO ESPECIFICO 5.1: Cuidar y apoyar al equipo de profesionales que trabaja en el
ambito de los cuidados paliativos, para prevenir el Sindrome de Desgaste Profesional.

ACCIONES:

» Implementar formacidn continuada y capacitacién de los/las profesionales
en habilidades cognitivas, interpersonales, sociales, de resolucién de
problemas, gestién del tiempo, etc.

» Implementar protocolos de identificacion y atencién al estrés y sindrome
de fatiga profesional.

» Establecer sistemas de apoyo emocional grupal o individual para los
profesionales de los cuidados paliativos, y brindar apoyo psicolégico en
momentos de riesgo.

» Compartir experiencias con otros/otras profesionales con cursos, conferen-
cias, congresos y sesiones de supervision clinica.

9.4 Linea estratégica 4: Proteccidon de los derechos. Cumpli-
miento de los principios de bioética

La proteccion de los derechos de las personas enfermas se enmarca en una necesidad ética
en la labor asistencial en todos sus niveles y compete a todos los/las profesionales. Dicha
proteccién debe ser ejercida en todo acto asistencial establecido entre profesionales del
ambito sanitario y las personas enfermas a lo largo de toda la trayectoria vital, siendo espe-
cialmente delicada en las fases mas vulnerables de |la persona como es en el proceso final
de la vida donde el objetivo asistencial de la curacion cambia hacia unos cuidados paliativos



definidos por la calidad, integridad y globalidad. Los cuidados paliativos por su componente
humanitario y por su respeto hacia la dignidad de la persona y a los derechos de los/las
pacientes, son de importancia capital y decisiva y deben ser priorizados y contemplados en
todo proceso asistencial.

El respeto por la dignidad de |la personay la aceptacion de la finitud de la condiciéon huma-
na son las dos actitudes fundamentales que orientan la practica de estos cuidados paliati-
VoS que deben basarse, por tanto, en los principios bioéticos que garantizan la proteccién
de los derechos humanos y de la dignidad de la persona.

La Ley 41/2002 reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones
en materia de informacién y documentaciéon clinica mantiene el maximo respeto a la
dignidad de la personay a la libertad individual, de un lado y declara que la organizacién
sanitaria debe asegurar las condiciones de escrupuloso respeto a la intimidad personal
garantizando la confidencialidad de la informacién relacionada con los servicios sanitarios
gue se prestan y sin ningun tipo de discriminacion. En el Principado de Asturias estan
vigentes un conjunto de derechos relacionados con el final de la vida, que emanan de la
ley del Principado 5/2018, de 22 de junio, sobre derechos y garantias de la dignidad de las
personas en el proceso del final de la vida y de la Ley Orgéanica 3/2021, de 24 de marzo, de
regulacion de la eutanasia. Ambas leyes regulan el ejercicio de los derechos de |la persona
en el proceso final de su vida para asegurar el respeto a su dignidad, a su autonomia
decisoria y a su intimidad. Dichas leyes establecen los deberes que deben cumplir las
diferentes instituciones tanto sanitarias como sociales o de otro tipo, tanto privadas como
publicas, para asegurar dichos derechos.

9.4.1 Objetivos y acciones

OBJETIVO GENERAL 6: Garantizar la proteccion de los derechos de las personas al
final de la vida e incorporar los principios bioéticos en la atencidn a las personas en ese
momento vital.

OBJETIVO ESPECIFICO 6.1: Promover y proteger los derechos y deseos legitimos de las
personas enfermas y de sus familias.

ACCIONES:

» Proporcionar a los/las profesionales, gestores de salud y ciudadania, la infor-
macioén sobre los derechos de las personas al final de la vida y de los deberes
del profesional en ese momento vital de las personas.

» Fomentar el conocimiento de la existencia de la normativa legal sobre el
documento de instrucciones previas entre los/las profesionales del ambito
de la salud para facilitar la autonomia de las personas enfermas en la toma
de decisiones de forma activa.

» Garantizar un acceso seguroy confidencial a la historia clinicay al documen-
to de instrucciones previas del paciente en todos los ambitos de asistencia.

» Informar a pacientes y familiares del estado y situacién de la evolucidn de |la
enfermedad de forma continua y segun los deseos legitimos del paciente.

» Fomentar la planificacion de decisiones anticipadas entre los/las profesio-
nalesy la ciudadania.



OBJETIVO ESPECIFICO 6.2: Implementar la presencia de los principios bioéticos en todas
las acciones y procedimientos que se realicen con las personas enfermas y sus familias a
nivel asistencial.

ACCIONES:

» Facilitar la formacion en bioética a todos los/las profesionales implicados en
la toma de decisiones al final de la vida.

» Impulsar reuniones periédicas via presencial o telematica del profesional
relacionado con la atencién paliativa para debatir las novedades, cambios e
informaciones que se vayan sucediendo en relacién con los cuidados palia-
tivos en su dimension ética.

» Fomentar la aplicacién de los principios bioéticos y de la participacion de
las personas enfermas en todos los aspectos de la relacién asistencial que
les compete.

5> Potenciar lalabor de los Comités de Etica para la Atencion Sanitaria de las Areas
(CEAS), ya constituidos, en los aspectos relacionados con el final de la vida.

OBJETIVO ESPECIFICO 6.3: Promover una atencién paliativa equitativa segun el modelo de
determinantes sociales.

ACCIONES:

s> Incorporar en la formacion a los/las profesionales aspectos relacionados con
los determinantes sociales.

» Facilitar la inclusion en las herramientas de historia clinica electrdnica y
otros sistemas de registro, apartados adecuados para el registro de deter-
minantes sociales.

» Promover la evaluacién y la investigacion de los determinantes sociales
que influyen en la atencidén que recibe la poblacidén que precisa cuidados
paliativos.

9.5 Linea estratégica 5: Docencia, formacion e investigacion

Los cuidados paliativos precisan de una atencion multidisciplinar en la que participan pro-
fesionales de diversos ambitos, cuya formacién es indispensable para ofrecer una atenciéon
de calidad mediante la adquisicion y mantenimiento de las competencias necesarias en
atencion paliativa.

La investigacion es la herramienta que permite aumentar los conocimientos, basados
en la evidencia, sobre una disciplina, contribuyendo a aumentar la calidad, la efec-
tividad y la eficiencia. Es clave facilitar la existencia de una red de investigacion en
cuidados paliativos.

9.51 Objetivosy acciones

OBJETIVO GENERAL 7: Megjorar el nivel de competencias en cuidados paliativos del profe-
sional que atienden al paciente en el final de vida.



OBJETIVO ESPECIFICO 7.1: Impulsar la formacién especifica en cuidados paliativos en los
estudios de Grado, Posgrado y Formaciéon Sanitaria Especializada.

ACCIONES:

» Promover la formacién en atencidn paliativa en los grados de ciencias de la
salud y trabajo social.

» Proponer a la Universidad de Oviedo la creacidon de un Master Universitario
de Atencioén Paliativa.

» Establecer un curso tedrico y una rotacion por unidades de atencion palia-
tiva en la formacién interna residente.

» Favorecer e impulsar que profesionales de diversas categorias realicen la Ca-
pacitacion Especifica en el area de Cuidados Paliativos, una vez desarrollada.

OBJETIVO ESPECIFICO 7.2: Impulsar la formacién continuada en la atenciéon al paciente
adulto y pediatrico con necesidades de cuidados paliativos.

ACCIONES:

» Elaborar un plan de formacién anual en cuidados paliativos en poblaciéon
adulta y pediatrica, impartida por un equipo multidisciplinar de formadores
en todos los ambitos asistenciales.

» Facilitar la formacién continuada avanzada mediante estancias formativas
en centros acreditados o realizacidn de master en cuidados paliativos.

» Promover un espacio web/repositorio de acceso libre para profesionales con
un responsable encargado de mantener actualizados los contenidos.

OBJETIVO GENERAL 8: Impulsar la formacién sobre cuidados paliativos al conjunto de la
ciudadania, a las personas enfermas y a los cuidadores.

OBJETIVO ESPECIFICO 8.1: Informar a la poblacién de la existencia y disponibilidad del
documento de instrucciones previas, los recursos disponibles para el cuidado en el final de
vida y promover la participacion ciudadana.

ACCIONES:

» Disefar una campafa publicitaria de sensibilizacién sobre la muerte y el
final de vida y de divulgacion sobre el Documento de Instrucciones Previas,
gue genere alianzas con los medios de comunicacion.

» Mejorar |la accesibilidad al espacio disponible en la web de Astursalud desti-
nado a la ciudadania, sobre el proceso al final de la vida.

» Promover alianzas/convenios con asociaciones y colegios oficiales profesionales.

» Facilitar acciones comunitarias de apoyo a la cronicidad y al final de vida
trabajando desde la municipalidad y la atencion primaria.



OBJETIVO ESPECIFICO 8.2: Implicar a las personas enfermas y al entorno cuidador en el
proceso de final de vida, aumentando el conocimiento, las aptitudes y las habilidades res-
pecto a la atencidén paliativa.

ACCIONES:

» Impulsarlainclusion de los cuidados paliativos en |la formaciéon de |la Escuela
de Cuidados (EAC) con especial atencidon en los talleres dirigidos a personas
cuidadoras.

» Promover el desarrollo de una escuela de familiares y personas cuidadoras
de pacientes en atencidon paliativa o final de vida, con especial atencién a la
multiculturalidad y equidad.

» Proponer un repositorio de documentacion Util y actualizada en la web
creada especificamente para mejorar la formacién en cuidados paliativos.

» Valorar un programa formativo estructurado como requisito previo para
ejercer el voluntariado.

OBJETIVO GENERAL 9: Impulsar la investigacion sobre Cuidados Paliativos.
o000

OBJETIVO ESPECIFICO 9.1: Impulsar proyectos de investigacion en atencioén a final de vida
y cuidados paliativos.

ACCIONES:

» Proponereldesarrollo de una linea especifica de investigacion en el Instituto
de Investigacidn Sanitaria del Principado de Asturias (ISPA).

» Promover una oferta de becas o ayudas especificas para la investigacion en
cuidados paliativos.

» Impulsar alianzas con Sociedades Cientificas y Fundaciones relacionadas
con los cuidados paliativos, para la investigacion.

» Sugerir la atencién paliativa como tema de investigacién en los trabajos de
fin de grado, fin de master o fin de formacion especializada.

9.6 Linea estratégica 6: Calidad y sistemas de informacion

El papel de los sistemas de informacion serd clave en la atencién paliativa, en aspectos que
van desde el registro hasta la disponibilidad de cuadros de mando para seguimiento.

Un modelo de cuidados paliativos requiere contar con un sistema de informacién integrado
en el Sistema de Informacidn Sanitaria, como instrumento esencial para su funcionamiento
cohesionado y con garantias de calidad.

Los programas de Historia Clinica Electrénica (HCE) utilizados desde los puntos de atenciéon
(incluidos dispositivos madviles) deben incorporar capacidad de registro de la informacion
integrada con la Estrategia de Cuidados Paliativos para seguimiento de indicadores en un
cuadro de mando.

El cuadro de mando es un elemento clave para monitorizar y evaluar la Estrategia de Cui-
dados Paliativos desde la organizacion sanitaria, pero también la actividad por el propio
profesional. Se impulsara la creaciéon de un cuadro de mando que tenga en cuenta distintas
vertientes: actividad, calidad, satisfaccion de usuarios, gastos, etc.



Los sistemas de informacién permitirdn, ademas, desagregar la informacién en funcién de
caracteristicas de la poblacion, territorio, nivel asistencial y otras modalidades de clasifica-
cién y estratificacion.

Por otro lado, a efectos asistenciales, esos sistemas de HCE deberan ser interoperables y
transparentes entre los distintos niveles asistenciales, para una gestion eficaz por los/las
profesionales de la informacién asociada a cada paciente.

Otra de las prioridades en la que tienen un papel fundamental los sistemas de informacién
es la identificacion de pacientes susceptibles de un enfoque paliativo, tanto en atencién
primaria como en el nivel hospitalario, cuyos sistemas deben tener una integracion sufi-
ciente para la confluencia de la informacidén de ambos dmbitos, ademas de otras variables
sociodemograficas. Sera fundamental a su vez la correcta codificacidn de las personas en-
fermas que cumplen los criterios establecidos. Los sistemas de historia clinica deberan estar
adaptados a estas necesidades.

9.6.1 Objetivos y acciones
OBIJETIVO GENERAL 10: Impulsar las politicas de calidad en los cuidados paliativos.

OBJETIVO ESPECIFICO 10.1: Trabajar la atencién paliativa por procesos y la reducciéon de la
variabilidad no justificada.

ACCIONES:

» Establecer procesos de atencion integrados que sean claves para la mejora
de la atencion a pacientes con necesidades paliativas.

» Normalizar los registros a través de formularios Unicos consensuados y sis-
temas de codificacion asociados.

OBJETIVO ESPECIFICO 10.2: Implicar a las Unidades de Calidad en la evaluacién y actua-
ciones en cuidados paliativos.

ACCIONES:
» Constituir grupos de mejora sobre procesos y procedimientos de atenciéon
elaborados.

» Constituir grupos de mejora sobre registros normalizados.

» Constituir grupos de mejora sobre enfermedades crénicas avanzadasy final
de vida.

» Constituir grupos de mejora en atencion paliativa pediatrica.

OBJETIVO ESPECIFICO 10.3: Implementar la Continuidad asistencial en Cuidados Paliativos.

ACCIONES:

» Desarrollar un grupo de mejora para revisar debilidades y fortalezas actua-
les en las transiciones asistenciales para realizar propuestas de mejora y
actualizar o incorporar procesos de continuidad asistencial.

» Realizar propuestas de circuitos que garanticen la continuidad asistencial y
faciliten las transiciones asistenciales.



OBJETIVO ESPECIFICO 10.4: Promocionar la metodologia enfermera en Cuidados Paliativos.

ACCIONES:

» Consolidar la incorporaciéon de protocolos de registro de actividades segun
la metodologia enfermera normalizada.

OBJETIVO ESPECIFICO 10.5: Consolidar un catalogo normalizado de pruebas diagndsticas
y procedimientos terapéuticos en Cuidados Paliativos.

ACCIONES:

» Analizar y reducir la variabilidad en el acceso a pruebas diagndsticas tanto
desde los diferentes ambitos asistenciales (Atencién Primaria y Atencion
Hospitalaria) como desde las distintas areas sanitarias.

» Analizary reducir la variabilidad de procedimientos terapéuticos en los dife-
rentes ambitos asistenciales y areas sanitarias.

OBJETIVO ESPECIFICO 10.6: Establecer indicadores de evaluacion de la Estrategia de Cui-
dados paliativos.

ACCIONES:

» Establecer un catalogo de indicadores para evaluar la estructura, el proceso
y los resultados de la Estrategia de Cuidados Paliativos, compatibles con las
capacidades de los sistemas de informacidén o eventuales mejoras.

» Promover la elaboracién de un cuadro de mando para la atencién paliativa.

OBJIJETIVO GENERAL 11: Facilitar la integracion de los sistemas de informacion de Cuidados
Paliativos en los diferentes ambitos asistenciales.

OBJETIVO ESPECIFICO 11.1: Proporcionar una visién global e integrada de la informacion
clinica distribuida en multiples sistemas de informacién heterogéneos e independientes,
fortaleciendo la continuidad asistencial y la seguridad en las transiciones asistenciales.

ACCIONES:
> Extender el modelo de consulta virtual colaborativa entre niveles.

» Promocionar el desarrollo de |la telemedicina, entre profesionales y pacien-
tesy de todos aquellos sistemas que empleen tecnologia de nueva creacion
qgue permitan el desarrollo de la medicina paliativa, etc.

» Avanzar en integraciones facilitadas por proyectos como la nueva ECAP, y la
normalizacién de sistemas de laboratorio.

» Favorecer el acceso a la informacién de la historia clinica de todos los dm-
bitos asistenciales implicados, integrando informacién clinica y psicoldgica
y sociales, voluntades anticipadas, aspectos relacionados con personas
cuidadoras y entorno familiar, etc.



OBJETIVO ESPECIFICO 11.2: Actualizar los protocolos de registro de la historia clinica para la
actividad relacionada con los cuidados paliativos.

ACCIONES:
» Establecer grupos de mejora para consensuar formularios de registro dnico
y normalizado en protocolos de |a historia clinica electronica (ECAP, Selene,

Millenium).

OBJETIVO ESPECIFICO 11.3: Potenciar la capacidad de los sistemas de informacién para la
identificacion y estratificacion de poblacion.

ACCIONES:

» Favorecer el desarrollo de los Grupos de Morbilidad Ajustados (GMA) como
instrumento de identificacion de pacientes con enfermedades o condicio-
nes cronicas avanzadas.

» Favorecer la integracién del instrumento de identificacidon y estratificacion
en historia clinica electréonica (HCE).

OBJETIVO ESPECIFICO 11.4: Acceder a la informacién sobre Cuidados Paliativos por los/las
profesionales asistenciales y gestores.

ACCIONES:
» Promover el desarrollo de un cuadro de mando propio con indicadores cla-
ve para profesionales.

» Promover el desarrollo de un cuadro de mando propio con indicadores
clave para gestores.

OBJETIVO ESPECIFICO 11.5: Potenciar tecnologias de la informacién y comunicacién en el
ambito asistencial.

ACCIONES:

» Promocionar la utilizacién de dispositivos moéviles con acceso y capacidad
de registro en la historia clinica, orientados a la actividad domiciliaria.

» Potenciar nuevas tecnologias que permitan la asistencia a pacientes,
familias y entorno cuidador, asi como la adecuada comunicacion entre

profesionales.

OBJETIVO ESPECIFICO 11.6: Potenciar herramientas de apoyo para profesionales, pacien-
tes, familiares y entorno cuidador desde las tecnologias de la informacién y comunicacion.

ACCIONES:
» Propiciar espacios virtuales colaborativos para los/las profesionales.

» Impulsar el desarrollo de una aplicacion movil asociada a historia clinica
para uso en el punto de atencioén, en la practica clinica.



10. Coordinacién y seguimiento de la Estrategia de Cui-
dados Paliativos

La Estrategia de Cuidados Paliativos necesita unas estructuras que sirvan para darle soporte
técnicoy a la vez se encarguen de evaluarlo.

Estas estructuras podemos dividirlas en tres niveles:

» Coordinacioén de la Estrategia.
» Grupo Autonémico de Cuidados Paliativos.
» Grupos de trabajo de la Estrategia.

Se regulard cada una de estas estructuras de coordinacion definiendo tanto su composicion
como funciones.

10.1 Coordinacién de la Estrategia

La Coordinacion de la Estrategia es una estructura que tiene como mision la coordinacion
funcional de todos los/las profesionales, equipos y unidades implicados en la Estrategia de
Cuidados Paliativos.

Las funciones principales de la Coordinaciéon son el desarrollo de las lineas estratégicas:

» Sensibilizar al conjunto de la sociedad sobre el papel relevante de los cuidados
paliativos.

» Seguir la implantacién de las estructuras definidas en la estrategia.
» Desarrollar el plan de formacién en cuidados paliativos.

» Potenciar la investigacién en cuidados paliativos.

» Evaluar los indicadores establecidos en |a estrategia.

» Implementar lasacciones identificadas como propuestas de mejora tras la evaluacion.

10.2 Grupo Autonémico de Cuidados Paliativos

El Grupo Autonémico de la Estrategia de Cuidados Paliativos es una estructura de apoyo
para el desarrollo de |a estrategia constituida por los representantes nombrados por la Con-
sejeria de Salud.

Las funciones principales del Grupo Autondmico seran:

» Proponer actividades para el desarrollo de la Estrategia de Cuidados Paliativos.
» Impulsar el desarrollo de documentos de referencia en el &mbito asistencial.
» Proponer el plan de formacién anual en cuidados paliativos.

» Analizar los resultados de la evaluacién de la estrategia y proponer acciones de mejora.

10.3 Grupos de trabajo/mejora de la Estrategia

Los Grupos de Trabajo/Mejora de la Estrategia son estructuras no permanentes que se cons-
tituyen en funcién de la necesidad de desarrollar una actividad concreta.

Estan integrados por profesionales que realizan su labor asistencial tanto en el ambito hos-
pitalario y sociosanitario, como en atencién primaria y que realizan atenciéon paliativa. La
funcion de los grupos de trabajo estda encaminada a la elaboracién de documentos clinicos
especificos del ambito de los cuidados paliativos.



11. Indicadores

II Pacientes incluidos en el programa de Cuidados Paliativos con un plan perso-
. .
nalizado.

Descripcién: Porcentaje de pacientes incluidos en el programa de Cuidados Paliativos con
un plan personalizado.

Férmula: Numero total de pacientes incluidos en el programa de Cuidados Paliativos con
un plan personalizado x 100 / NUmero total de pacientes incluidos en Cuidados Paliativos.

Unidad de medida: Porcentaje.

Fuente de datos: ECAP.

z Pacientes incluidos en el programa de Cuidados Paliativos con registro en escala
® de dolor.

Descripcién: Porcentaje de pacientes incluidos en el programa de Cuidados Paliativos con
registro en escala de dolor.

Formula: Numero total de pacientes incluidos en el programa de Cuidados Paliativos con
registro en la escala de dolor x 100 / NUmero total de pacientes incluidos en Cuidados
Paliativos.

Unidad de medida: Porcentaje.

Fuente de datos: ECAP.

3 Pacientes incluidos en el Programa de Cuidados Paliativos con registro en la
® escala de Karnofsky.

Descripcién: Porcentaje de pacientes incluidos en el Programa de Cuidados Paliativos con
registro en la escala de Karnofsky.

Foérmula: Numero total de pacientes incluidos en el Programa de Cuidados Paliativos con
registro en la escala de Karnofsky x 100/ NUmero total de pacientes incluidos en Cuidados
Paliativos.

Unidad de medida: Porcentaje.

Fuente de datos: ECAP.

4 Personas a las que se les ha aportado informacién en consulta enfermera sobre
® documento de instrucciones previas.

Descripcion: Porcentaje de personas a las que se les ha aportado informacién en consulta
enfermera sobre documento de instrucciones previas.

Férmula: NUmero total de personas a las que se les ha aportado informacién en consulta
enfermera sobre documento de instrucciones previas x 100 / NUmero de personas =18 afios
gue tengan al menos un registro en la Historia Clinica en los ultimos dos afios.

Unidad de medida: Porcentaje.

Fuente de datos: ECAP.



5. Pacientes incluidos en el Programa de Cuidados Paliativos en tratamiento con mérficos.

Descripcion: Porcentaje de pacientes incluidos en el Programa de Cuidados Paliativos en
tratamiento con morficos.

Férmula: Numero total de pacientes incluidos en el Programa de Cuidados Paliativos en
tratamiento con mérficos x 100 / NUmero total de pacientes incluidos en Cuidados Paliativos.

Unidad de medida: Porcentaje.

Fuente de datos: ECAP.

6 Sesiones sobre Cuidados Paliativos impartidas por profesionales del Equipo de
® Apoyo de Cuidados Paliativos (ESAD/EACP).

Descripciéon: Numero sesiones sobre Cuidados Paliativos impartidas por profesionales del
Equipo de Apoyo de Cuidados Paliativos (ESAD/EACP) realizadas en el afio.

Unidad de medida: NUmero.

Fuente de datos: Areas Sanitarias.

7 Sesiones impartidas en el Instituto Asturiano de Administraciéon Publica Adolfo
® posada (IAAP) sobre Cuidados Paliativos.

Descripciéon: NUmero de sesiones impartidas en el Instituto Asturiano de Administracion
Publica Adolfo Posada (IAAP) sobre Cuidados Paliativos en cada afio natural.

Unidad de medida: NUmero.

Fuente de datos: IAAP.

8. Pacientes clasificados como NECPAL+ con la herramienta NECPAL CCOMS-ICO 4.0.

Descripcién: Porcentaje pacientes clasificados commo NECPAL+ con la herramienta NECPAL
CCOMS-ICO 4.0.

Férmula: NUmero pacientes clasificados con la herramienta NECPAL+ x 100 / NUmero pa-
cientes con valoracién por la herramienta NECPAL.

Unidad de medida: Porcentaje.

Fuente de datos: ECAP.

9. Pacientes valorados como NECPAL+ incluidos en el Programa de Cuidados Paliativos.

Descripcioén: Porcentaje de pacientes valorados como NECPAL+ incluidos en el Programa
de Cuidados Paliativos.

Férmula: Numero total de pacientes valorados como NECPAL+ incluidos en el Programa de
Cuidados Paliativo X100 / NUmero total de pacientes valorados como NECPAL+.

Unidad de medida: Porcentaje.

Fuente de datos: ECAP.



'Io Numero de nifios y adolescentes con cuidados paliativos en fase final de la vida
® atendidos en domicilio.

Descripcién: total de nifios y adolescentes con cuidados paliativos que han sido atendidos
en domicilio en fase final de la vida (segun registros de la UMCPP) en cada afio natural.

Unidad de medida: NUmero.

Fuente de datos: UMCPP.
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INTRODUCCION Y ANTECEDENTES:
EL PROGRAMA NECPAL

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

Las utilidades de NECPAL

Las utilidades mds conocidas del NECPAL son las de cribaje
poblacional de personas con necesidades paliativas para de-
terminar su prevalencia, asi como establecer un primer listado
de necesidades. En las diferentes versiones evolutivas, hemos
perfeccionado el instrumento, en el cual hemos concretado la
definicion de algunos pardmetros y hemos incluido aspectos
como los psicosociales.

El desarrollo de NECPAL 4.0 PRONOSTICO

La intencion de disefiar la version de NECPAL 4.0 PRONOSTICO
se basa en explorar su utilidad prondstica y ha incluido varios
pasos: revision de literatura, trabajo en el marco de un grupo
de expertos, construcciéon de un modelo predictivo de morta-
lidad y su validacion en un estudio retrospectivo de la cohorte
reclutada en la comarca de Osona.



COMO APLICAR NECPAL 4.0
EN SERVICIOS DE SALUD Y SOCIALES

Los pasos son similares a los de versiones previas:

1. Revisar el listado completo de personas/pacientes
prevalentes.

2.Hacer un listado de las personas con enfermedades
cronicas evolutivas especialmente afectadas.

3.Hacerse la “pregunta sorpresa”, preferentemente personal
meédico y de enfermeria: “Le sorprenderia que este paciente
muriese en 1 ano?” y contestar con criterios clinicos basados
en el conocimiento del paciente.

4.En los casos de pregunta sorpresa (PS) positiva (“no me
sorprenderia”), explorar los diferentes pardmetros NECPAL
genéricos y los especificos por enfermedad.

El resultado de este procedimiento es un listado de pacientes
que tienen necesidades de atenciones paliativas y prondsti-
co de vida limitado (Figura 1: NECPAL «cldsico»)
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Figura 1. Instrumento NECFAL 3.7 «cldsico»

Pregunta sorpresa (PS) (a/entre profesionales):
¢Le sorprenderia que este paciente muriese a lo largo del préximo aho?

} Si, me sorprenderia > NO es NECPAL } NO me sorprenderia

“Demanda” o “Necesidad” - Demanda: ; Ha habido alguna
expresion implicita o explicita de
limitacién de esfuerzo terapéutico o
demanda de atencién paliativa de
paciente, familia, o miembros del
equipo?

- Necesidad: identificada por
profesionales miembros del equipo

Dependencia severa - Karnofsky <50 o Barthel <20

Sintomas persistentes Dolor, debilidad, anorexia, digestivos...

Multi-morbilidad >?2 enfermedades o condiciones crdénicas

avanzadas (de la lista de indicadores

especificos)

Indicadores especificos de Cdncer, EPOC, ICC, y Hepdtica, y Renal,
severidad/ progresion de la AVC, Demencia, Neurodegenerativas,
enfermedad SIDA, otras enfermedades avanzadas

Si presenta por lo menos 1 pardmetro NECPAL: []Ze{.\ %
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PROCEDIMIENTO PARA LA IDENTIFICA-
CION SEGUN EL INSTRUMENTO NECPAL
CCOMS-ICO © VERSION 3.1 20177

Procedimiento (primeros pasos) para identificar a personas en
cada servicio, para generar un listado de “personas especial-
mente afectadas por procesos créonicos complejos avanzados
a las que convendria aplicar el NECPAL":

1. Generar un listado de pacientes crénicos complejos a partir de la
informacion clinica (edad, diagndsticos, severidad, uso de recur-
sos, etc) y del conocimiento de los pacientes.

2. Establecer los pacientes-diana: “Crénicos afectados”: personas
con enfermedad o condicidén crénica avanzada con afectacion
severa/intensa, progresion y/o alta demanda (ATDOM, multimor-
bilidad, multiingreso, frecuentacion, severidad, polifarmacia, etc.).

3. Iniciar NECPAL: PS + pardmetros

Recomendaciones generales:

« Conviene utilizar fundamentalmente criterios y pardmetros clini-
cos (no se necesitan mds exploraciones complementarias) basa-
dos en la experiencia y en el conocimiento del paciente, comple-
mentados con instrumentos validados.

* Profesionales: médicos y/o enfermeras que conozcan al paciente
y su evolucién. Es aconsejable hacer un abordaje interdisciplinario
(personal médico + personal de enfermera, con la participacién
de otros profesionales).

 Ubicacion: cualquier servicio del sistema (no es aconsejable en

servicios de urgencias que no conozcan al paciente o los ingresos
<3 dias)
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INSTRUMENTO NECPAL VERSION 4.0 2021

7

I\ iYWl <Se sorprenderia si esta persona m_— Zmn_u>_.0

SORPRESA muriese a lo largo del afio NEGATVO

siguiente?

NO 420

+ AL MENOS 1 DE LOS SIGUIENTES —
A3 [p):\0] WM L2 persona, los profesionales y/o los familiares piensan que
TRV LY/l esta persona requiere actualmente medidas paliativas

110 [0 Wll Impresién clinica de deterioro funcional sostenido, severo, progresivo
e irreversible y/o pérdida >30% en Indice de Barthel en 6 meses
_FUNCIONAL voe :

S ———

— — — 1
mTU__UZ . Impresién clinica de deterioro nutricional/ponderal sostenido, severo,
" progresivo e irreversible y/o pérdida >10% de peso en 6 meses

22 enfermedades crénicas condominantes a la enfermedad
principal

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

Criterios de severidad y/o progresién de enfermedad crénica oncoldgica,
pulmonar, cardiaca, hepatica, renal o neurolégica (demencia)

A>3monLv

N mnv>_.@
POSITIVO
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> Checklist de necesidades: Identificacion de necesidades de
atencion paliativa para el enfoque paliativo situacional

1. Realizar una lista rédpida de las dimensiones listadas.

2. Valorar si es necesario complementarlo con indicadores y
pardmetros mds especificos o complejos.

5. Elaborar propuestas de mejora a corto plazo para responder
a las necesidades detectadas.

4. Elaborar un plan terapéutico bdsico.

El resultado de este procedimiento nos permite identificar
necesidades de atencion paliativa y elaborar un plan
terapéutico:

Acciones que se tienen que llevar a cabo para una aten-
cion integral a las personas identificadas

1. Llevar a cabo una evaluaciéon multidimensional

2. Evaluar el estado de la enfermedad y de su posible evolucion

3. Identificar los valores y preferencias e iniciar la planificacion
de decisiones anticipadas

4. |dentificar y atender al cuidador principal

5. |dentificar y ofrecer profesionales de referencia

6. Elaborar un plan terapéutico multidimensional

7. Gestionar los casos y llevar a cabo una atencién integrada
con otros servicios en el territorio




> Checklist situacional pronédstico:

- Identificacion de riesgo - Prondstico para enfoque

« Prondstico situacional

Enumerar los pardmetros o factores positivos de valor prondstico (necesidades paliativas identificadas, declive
funcional, declive nutricional, multimorbilidad, aumento de uso de recursos y uso de los recursos especificos de
enfermedad crénica). Consignar el nimero de pardmetros afectados: 1-2, 3-4, o 5-6.

Estadio evolutivo: en funcion del numero de pardmetros pronésticos afectados, se pueden identificar 3 grandes

)

grupos prondsticos o estadios evolutivos:

PS Paradmetros afectados
Pregunta * Necesidades identificadas
sorpresa * Declive funcional

* Declive nutricional

» Multimorbilidad

« Aumento uso recursos
¢ Indicadores especificos

Estadio |
«PS +
1-2 pardmetros

- Mediana:
38 meses

Estadio Il
«PS +
3-4 paradmetros

- Mediana:
17.2 meses

Estadio Il
«PS +
5-6 pardmetros

«Mediana:
3.6 meses
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RECOMENDACIONES ADICIONALES

Metodologia para la utilizacion asistencial

1. El prondstico es uno de los elementos que conviene tener en cuenta. Siempre estd
asociado a las necesidades y demandas evaluadas.

2. El riesgo prondstico se propone para grupos poblacionales que cumplen ciertos crite-
rios. Hay que utilizarlo con prudencia aplicado a individuos, ya que desconocemos qué
comportamiento prondstico tendria en una sola persona perteneciente a un grupo.

3. Una vez establecido el riesgo prondstico, dispondremos de un dato de cardcter situa-
cional evolutivo, que nos puede orientar para el enfoque terapéutico.

4. Es recomendable actualizarlo regularmente.

Beneficios y riesgos de la elaboracién pronéstica individual

1. El beneficio mads relevante de la evaluacion prondstica es contribuir al diagndstico
situacional y permitir redefinir algunos de los objetivos, activando, en su caso, un
enfoque paliativo gradual.

2. Esta valoracion debe ser compartida con el paciente y su familia, con el ritmo, inten-
sidad y concrecion que sean adecuados a la capacidad de adaptacion.

3. El riesgo mds relevante de la evaluacion prondstica consiste en la aplicacion indivi-
dual automatizada de un riesgo de cardcter poblacional.

4. Se han contemplado otros riesgos, como las posibles pérdidas de oportunidades cu-
rativas, la estigmatizacion, etc., que han sido trabajados previamente con la implan-
tacion del NECPAL en fases iniciales.

Propuestas asistenciales relacionadas con las necesidades y el prondstico de

vida limitado

1. Llevar a cabo una evaluacién multidimensional de necesidades: fisicas, emocionales,
sociales, espirituales, éticas y del final de la vida.

2. Evaluar el estado de la enfermedad y su posible evolucién.

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

4. |dentificar y atender al cuidador principal.

5. Identificar y ofrecer profesionales de referencia.

6. Elaborar un plan terapéutico multidimensional.

7. Gestionar los casos y llevar a cabo una atencion integrada con otros servicios en el
territorio.
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13.2 IDC-Pal: Instrumento diagndstico de la complejidad en

cuidados paliativos

» IDC-Pal: Instrumento Diagndstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos

i Elementos ¢ OI:II)VIZI];:iead* Si | NO
% 11a  Paciente es nifio/a o adolescente AC
§ 1lb  Paciente es profesional sanitario C
% 11c  Rol socio-familiar que desempefia el/la paciente C
: 11d  Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial previas C
™ |1le Paciente presenta problemas de adiccion recientes y/o activos C
11f  Enfermedad mental previa €
-‘2 1.2a  Sintomas de dificil control AC
S 1.2b  Sintomas refractarios AC
E 1.2c  Situaciones urgentes en paciente terminal oncoldgico AC
% E 1.2d  Situacion de ultimos dias de dificil control AC
§ E 1.2e  Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil manejo AC
_§ :§ 1.2f  Descompensacion aguda en insuficiencia de 6rgano en paciente terminal no oncoldgico €
g g 1.29  Trastorno cognitivo severo C
% ~ | 1.2h  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 C
__ | 13a  Paciente presenta riesgo de suicidio AC
S § 1.3b  Paciente solicita adelantar el proceso de la muerte AC
§ é 1.3c  Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual AC
7} z 1.3d  Conflicto en la comunicacion entre paciente y familia C
2 § 1.3e  Conflicto en la comunicacién entre paciente y equipo terapéutico C
1.3f  Paciente presenta afrontamiento emocional desadaptativo C
»g 2.2 Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores AC
‘é :- > 2.b  Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado AC
SEE 2.c  Familia disfuncional AC
EE -'g 2d  Claudicacion familiar AC
8= 2e  Duelos complejos c
N % 2f  Limitaciones estructurales del entorno AC
o E 3Ja Aplicacion de sedacion paliativa de manejo dificil AC
E E % _§_ 31b  Dificultades para la indicacion y/o manejo de farmacos C
§ § ;—_6 & | 31c  Dificultades para la indicacién y/o manejo de intervenciones C
_§ :§ ; 31d Limitaciones en la competencia profesional para el abordaje de la situacion C
g E | 3-2a  Dificultades para la gestién de necesidades de técnicas instrumentales y/o material espe-
e £ cifico en domicilio c
,?; g’ s g 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 |  Complejal | Altamente Compleja[ |

Intervencion de los recursos avanzados/especificos: Si [ | No [ |

FJ Documento de Apoyo al PAI Cuidados Paliativos
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