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Clausula de género:

“En caso de aparecer en el texto de este documento sustantivos de género grama-
tical masculino para referirse a colectivos, debera entenderse que se emplean para
designar de forma genérica a individuos de ambos sexos, sin que dicho uso comporte
intencién discriminatoria alguna. Esta opcion lingiistica tiene como Unica finalidad
facilitar la lectura del documento y lograr una mayor economia en la expresion”.

Situaciones de riesgo (!):

“Este documento recoge gran parte de las propuestas de practicas clinicas seguras
de la Estrategia de Seguridad del Paciente del SNS. Para facilitar la identificacién de
situaciones de necesidad de informacién o de potencial riesgo para el paciente se ha
insertado el simbolo (!) en distintos apartados”.
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PROLOGO

Es una tremenda satisfaccion para mi, tener el privilegio de prologar esta serie de
Procesos Asistenciales Integrados (PAl), que comienzan con el Paciente Crénico
Complejo, y que buscan mejorar la asistencia de personas con patologias que, por
su frecuencia o gravedad, suponen un alto impacto en la salud de la poblacion y en
el propio Sistema Sanitario Publico de Extremadura (SSPE). Pero ademas supone
la aplicacion practica del trabajo realizado por muchos y excelentes profesionales.
Sirva mi admiracién hacia todos ellos como agradecimiento y felicitacion por el
trabajo desarrollado.

Los PAIl pretenden coordinar e integrar todos los aspectos asistenciales, sanitarios y
sociales, en relacion a una enfermedad de forma transversal, evitando la fragmenta-
cion actual y con un enfoque centrado en el paciente.

Sus objetivos son la obtencion de resultados en salud, pero también de satisfaccion
de los usuarios y profesionales que intervienen, sin perder de vista la mejora de la
eficiencia, como nos corresponde éticamente a todos los servidores publicos.

Los PAI son herramientas para la mejora de la calidad, que desde el | Plan Marco de
Calidad del SSPE, se esta promocionando su incorporacion a la organizacién. Ha sido
sin embargo con la también publicada en esta serie, Estrategia para la Prevencion y
Atencion de las Personas con Enfermedades Crénicas de Extremadura, cuando ha
podido ver la luz con un proyecto para toda la comunidad.

Dentro de esta Estrategia se ha priorizado la atencién en forma de procesos asisten-
ciales a la Insuficiencia Cardiaca, la Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica, la
Diabetes Mellitus tipo 2, la Enfermedad Renal Crénica y el Trastorno Mental Grave,
ademas del Paciente Crénico Complejo, nombrado anteriormente.

Otras entidades que van a ser objeto de organizacidn por PAl seran el Trastorno del
Espectro Autista, enfermedades neurolégicas como la Esclerosis Lateral Amiotréfica
y la Esclerosis Muiltiple y el Paciente Quirurgico.

Por ultimo también se ha contemplado aspectos organizacionales en forma de pro-
ceso como la Admision Hospitalaria.

Todos los PAI han sido elaborados por los propios profesionales que trabajan en los
distintos ambitos del sistema sanitario y social, mostrando que es posible el trabajo
interdisciplinar entre estas dos esferas que estan tan imbricadas tanto en la persona
como en la comunidad.

Si hubiera que destacar precisamente un aspecto particular de estos PAIl ha sido pre-
cisamente el enfoque social, procurando que todas las personas con enfermedades
crénicas tengan una valoracion social precoz y la movilizacién de recursos para que
le paciente permanezca el mayor tiempo posible de forma auténoma en su ambito y



cuando ello no sea posible se le cubra sus necesidades, para que carencias de este
tipo no influyan negativamente en su salud.

Quiero que mis Ultimas palabras sean de agradecimiento a todos los profesionales,
hayan participado o no en la elaboracion de estos PAI, porque son el verdadero ca-
pital de esta organizacion y animarlos a que participen de esta iniciativa surgida de
ellos mismos, para una mejor atencion de los pacientes que son nuestra razén de ser.

Vicente Alonso Nunez
Director Gral. de Asistencia Sanitaria
SERVICIO EXTREMENO DE SALUD
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1. INTRODUCCION

El proceso asistencial integrado (PAI) del paciente crénico complejo (PCC) se en-
marca dentro de la Estrategia de Prevencion y Atencion a Personas con Enfermedades
Crdnicas de Extremadura (1), entre cuyas lineas de accién se propone la elaboracién
de un proceso que de soporte a un modelo asistencial especifico para personas con
enfermedades crénicas y necesidades asistenciales elevadas o complejas.

La estrategia esta en consonancia con la recomendacion de la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) (2) proponiendo un plan de accién para abordar la carga que
suponen para los paises las enfermedades no transmisibles, tanto como problema
creciente de salud publica como por el riesgo de que socaven el desarrollo social y
econdémico de estos, abogando por la adaptacion de los sistemas sanitarios a esta
nueva situacion.

El PAI del PCC no esta dirigido hacia una enfermedad concreta, sino que tiene en
consideracion todas las condiciones de salud crénicas con dificultades para su
gestion clinica, donde la diversidad de situaciones y actores, asi como la inexistencia
de evidencias claras sobre cudles son las mejores practicas, puede facilitar una aten-
cion deficitaria. De esta forma se recomienda explicitamente, por la propia Estrategia
de Abordaje de la Cronicidad del Sistema Nacional de Salud (3), su desarrollo e implan-
tacion por los distintos servicios de salud de las comunidades, a fin de garantizar la
continuidad y calidad de los cuidados de las personas que mas lo necesitan.

Dicho modelo se basa en un enfoque biopsicosocial, que integre los sistemas de
atencion sanitaria y social, y centrado en el paciente, tanto en sus necesidades en
salud como sus expectativas, tal como propone también la OMS (4).

No existe una definicién universalmente aceptada de PCC, por lo que hemos seguido
el enfoque del término multimorbilidad, que propone la National Institute for Health
and Care Excellence (NICE) (5), como el mas adecuado para caracterizar a estos
pacientes, considerando que la intensidad y complejidad asistencial puede provenir
de un triple eje: el clinico, que comprende la pluripatologia y la enfermedad crénica
en fase avanzada, la discapacidad, que provoca la enfermedad y otras condiciones
de salud crénicas, y una escasa red social de apoyo, insuficiente para cubrir sus
necesidades.

La caracteristica comin de estas personas son unas elevadas necesidades de
atencion, tanto de tipo sanitaria como social, variables en el tiempo y derivadas, en
muchas ocasiones, de las frecuentes descompensaciones de sus enfermedades de
base. Hasta ahora, la respuesta sanitaria que se les ha ofrecido ha sido fragmentada,
derivada de las distintas patologias que sufre, con mdiltiples consultas por distintas
especialidades médicas y en servicios de urgencias, hospitalizaciones frecuentes
y/o prolongadas y polifarmacia, asi como una falta de coordinacién con los servicios



sociales, lo que ha llevado a un riesgo afadido de iatrogenia, perdida funcional,
institucionalizaciéon y mortalidad prematura. Todo esto generando, ademas, un con-
sumo muy elevado de recursos, sin resultados en salud o bienestar de los propios
afectados, lo que esta llevando a un resultado de ineficiencia neta de los sistemas
sanitario y social.

Como respuesta a esta situacién proponemos, con este proceso asistencial, una
asistencia integral y multidisciplinar, que cubra todos los aspectos de la persona
(clinica, funcional, mental y social), teniendo como eje la atencion primaria, pero com-
partida con otros equipos de profesionales procedentes de la atencién hospitalaria, a
través de los servicios de medicina interna y geriatria principalmente, de los cuidados
paliativos y de los centros residenciales sociosanitarios publicos.

Los objetivos que nos hemos propuesto, con este nuevo modelo asistencial, son
la mejora de la calidad de vida de los pacientes y sus cuidadores, a través de la
prevencion y abordaje precoz de descompensaciones y recaidas, la rehabilitacion de
las capacidades perdidas que sean reversibles y la promocién de la autonomia en su
entorno de vida de forma prioritaria. Para ello serd fundamental conseguir una con-
tinuidad asistencial efectiva, en los &mbitos clinicos, de cuidados y sociales entre la
atencidn primaria, la atencion especializada y los centros residenciales dependientes
del SEPAD.

Este PAl del PCC no se postula como un modelo de gestidn rigido o inmutable, sino
que por el contrario debe estar abierto a las propuestas de mejora de los profesiona-
les, los propios pacientes y de nuevas formas organizativas que surjan y muestren
mejorar los resultados pretendidos. Debe ser, ademas, una propuesta adaptable a
los recursos y las distintas caracteristicas organizacionales de cada area sanitaria.
Por ultimo, debe ser evaluable periédicamente, hechos publicos los resultados de
esta evaluacion y modificado en aquellos aspectos que no obtengan los resultados
esperados.
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2. DEFINICION GLOBAL DEL PROCESO

2.1. Objetivos

i. Objetivo principal

Definir un modelo asistencial adaptado a las necesidades de los PCC para el Servi-
cio Extremeno de Salud, basado en una asistencia integrada sobre los ejes clinico,
mental, funcional y social, que mejoren la salud y la calidad de vida de pacientes y
cuidadores, y sea mas eficiente.

ii. Objetivos secundarios

« Promover la autonomia y la atencion preferente en el entorno de vida del pacien-
te, siempre que las condiciones particulares lo permitan.

Implantar una atencién proactiva, planificada y coordinada que prevenga y atien-
da precozmente las descompensaciones y las enfermedades intercurrentes.

Establecer un plan de rehabilitacion funcional después de cada exacerbacién o
proceso morbido dirigido a recuperar, si lo precisara, las capacidades perdidas
que sean potencialmente reversibles.

Reducir la necesidad de hospitalizaciones urgentes y estancias hospitalarias
prolongadas.

Consegquir una continuidad asistencial efectiva de los aspectos clinicos, farma-
coterapicos, de cuidados y de asistencia social entre los ambitos de la atencién
primaria, la hospitalaria y de centros residenciales.

Fomentar la participacion de los profesionales en la mejora del proceso asisten-
cial destacando los aspectos de seguridad, experiencia del paciente y eficiencia
de la atencioén.

Facilitar la participacion de pacientes y familia en la toma de decisiones me-
diante la transmision de informacién adecuada y la capacitacion sistematica
en los cuidados.

Conseguir un entorno seguro para el paciente que disminuya el riesgo de dafio
innecesario para el paciente, asociado con la asistencia sanitaria.

Promover y facilitar intervenciones de calidad al final de la vida independiente-
mente del &mbito asistencial en el que se encuentre el paciente.



2.2. Definicion funcional del Proceso

Se define como PCC aquella persona con una o mas enfermedades crénicas que
presenta unas necesidades de atencion sanitaria intensas o complejas, derivadas de
su numero, de una especial interaccion entre ellas o por encontrarse en fase clinica
avanzada, o bien, por una escasa capacidad de autocuidado, derivada de la perdida
de capacidades funcionales y/o de una insuficiente red de apoyo social.

Este proceso asistencial incluye la identificacion e inclusion, mediante una valora-
cion integral, de las personas candidatas a beneficiarse de las actividades que se
definen, la elaboracion de un plan de accion personalizado, que cubra los aspectos
clinicos, de cuidados y sociales, teniendo en cuenta las preferencias del paciente
en cuanto a objetivos e intervenciones, el seguimiento planificado durante la fase
estable de la enfermedad, una respuesta rapida y coordinada con el nivel hospitalario
especializado ante la descompensacion y una atencion individualizada e integral en
la fase final de la vida, dirigida a cubrir las necesidades del propio paciente y familia.

2.3. Limites del Proceso
Limite de entrada:

El proceso se inicia con la inclusién del paciente, tras una valoracién integral que
confirme la presencia de las caracteristicas anteriormente expuestas, por parte de
las unidades basicas asistenciales de atencién primaria o de los equipos de los cen-
tros residenciales, en los casos de institucionalizacion permanente. A fin de orientar
a dichos profesionales sobre los posibles candidatos se propone una relacion de
criterios mayores y menores (Anexo 1). El cumplimiento de al menos un criterio mayor
y otro menor debe hacer considerar la inclusién, si bien no es obligatorio, quedando
dicha decision en manos de los equipos asistenciales conjuntamente con el paciente
y su familia.

En la identificaciéon de candidatos se contempla la participacion de otros profesiona-
les, de los sistemas sanitario y social, que estando en contacto con estos pacientes,
puedan ponerlo en conocimiento de sus médicos de atencion primaria y de centros
residenciales, a través de vias de comunicacion especificas.

Una vez confirmado que el paciente cumple los criterios y decidida la inclusion en
el PAI por sus equipos asistenciales se propondra esta posibilidad al paciente y/o

familia tras proporcionarle una informacién completa de su significado (!).

Tras la valoracién integral y conocida la opinién del paciente/familia se registrara, en
el documento de valoracion del PCC, la decision tomada y los motivos de esta.
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Limite de salida:
Se considera finalizado el proceso con el fallecimiento del paciente, el traslado fuera
del ambito de atencién del SES, un cambio en la situacién global del paciente o de

su entorno que condiciona una disminucién de dichas necesidades o bien por la
decision del propio paciente o su familia.

Limites marginales:

Como limites marginales se contemplan distintas situaciones clinicas que precisan
de una atencién especifica, entre las que se consideran:

« Programa de terapia renal sustitutiva.

+ Indicacion de trasplante o pacientes ya trasplantados en seguimiento por la
unidad correspondiente.

+ Neoplasia activa con pautas de tratamiento curativo.
Los pacientes que se hayan incluido en el proceso y tengan necesidades de segui-

miento especifico en unidades asistenciales especializadas continuaran con ellas,
sin menoscabo de la atencién por ambos dispositivos.



I 3. DESTINATARIOS Y PROVEEDORES

Destinatarios del proceso:

+ Pacientes con una o mas enfermedades crénicas que presentan necesidad de
una atencion sanitaria individualizada intensa o compleja, confirmadas tras
una valoracién integral que incluya aspectos clinicos, funcionales, mentales y
sociales, por los profesionales sanitarios responsables de su atencion integral.

+ Cuidadores principales de estos pacientes.

Proveedores del proceso:

Los proveedores del proceso asistencial seran los profesionales del SES, del SEPAD
y otras instituciones que de cardcter publico o privada tengan contemplados la reali-
zacion de prestaciones sanitarias o sociales de forma concertadas con los primeros.
+ Profesionales sanitarios de AP.
+ Profesionales sanitarios de AE.

+ Trabajadores sociales de los EAP y de AE.

+ Profesionales sanitarios de puntos de atencién continuada (PAC), servicios de
urgencias hospitalarios (SUH) y unidades de emergencia.

* Equipos de soporte de cuidados paliativos (ESCP).
« Trabajadores sociales de los Servicios Sociales de Atencion Social Basica (ASB).

+ Equipos de centros residenciales.
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I 4. COMPONENTES DEL PROCESO

4.1. Descripcion general

Este proceso asistencial propone un modelo de gestién individualizada para pacien-
tes con enfermedades crénicas que, en base a las caracteristicas descritas, com-
prende desde la inclusién hasta su fallecimiento en la mayoria de los casos, dada la
irreversibilidad y deterioro progresivo que provocan estas enfermedades (Fig. 7). Para
su descripcién y la organizacién de equipos, unidades y servicios se contemplan
cuatro subprocesos, de acuerdo a las fases por las que transcurre la enfermedad:

+ Identificacién e inclusién.

+ Atencidn en fase estable.

+ Atencidn en fase de inestabilidad clinica.

+ Atencion al final de la vida.

4.2. Subprocesos

i. Subproceso 1. Deteccion de la complejidad e inclusién en el PAI (Fig. 2).

* Deteccion de PCC: Existen distintos profesionales y medios por el que se puede
realizar la deteccion y la consiguiente comunicacion de posibles candidatos a
incluir en el PAI, quedando descritos en la ficha de actividad 1.7:

>Cribado universal: Se realizara sobre la poblacion general mediante el agrupa-
dor de morbilidad Grupos de Morbilidad Ajustados (GMA) (6) incorporado a los
sistemas de informacion del SES y accesible desde la historia clinica digital
(HCD) del paciente a todos los profesionales sanitarios.

>Deteccion oportunista por profesionales sanitarios de referencia en el ambito
de APy en los centros residenciales (CR): Estos profesionales podran detectar
pacientes crénicos complejos en el ejercicio de su actividad clinica habitual.
Para ello se han establecido una serie de criterios orientativos (AnexoT). En
estos casos ellos mismos realizaran la valoracion integral definida para consi-
derar su inclusién.

>Deteccion oportunista por otros profesionales sanitarios y no sanitarios
dependientes del SES: Otros profesionales sanitarios y sociosanitarios depen-
dientes del SES podran identificar PCC (Anexo 1) en el ejercicio de su actividad
profesional. En estos casos se solicitara la valoracién para su inclusién a los
profesionales sanitarios de referencia de AP/CR mediante e-orden (e-dialogo).
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La posible detec-
cién por otros agentes de la comunidad que puedan estar en contacto con
estos pacientes, tales como los trabajadores sociales de ASB, cuidadores
formales, voluntariado, farmacéuticos comunitarios.., podran comunicarlo a
los trabajadores sociales de los EAP, quienes lo tramitaran a los profesionales
sanitarios de referencia del ambito de AP, mediante e-orden (e-dialogo).

* Valoracion para la inclusion: Una vez sea conocido, por parte de los equipos
responsables de la atencion en el ambito de la AP/CR, la posible presencia de
pacientes candidatos a ser incluido en el PAl, comportara la realizacion por estos
de las siguientes actividades a fin de determinar su posible inclusién.

Consiste en una evaluacion de los aspectos clinicos, funcio-
nales, mentales y sociales del paciente y su entorno que ayuden al profesional a
determinar sus necesidades y decidir si precisa de una atencién individualizada
e intensa en base a los criterios establecidos en el anexo 1. La decisiéon de su
inclusioén se justificara en base al cumplimiento de, al menos, un criterio mayor
y otro menor junto a la estimacién de un posible beneficio para el paciente,
no resultando obligado solamente con el cumplimiento de los criterios. El tipo
de valoracién y los responsables de realizarlas viene definido en la ficha de
actividad 1.2. En los casos de detectar dependencia severa (indice de Barthel
menor de 60) o alto riesgo social, definido por una puntuacion en la Escala de
Gijon modificada (Anexo 4) mayor o igual a 10 puntos implicara la solicitud de
valoracion preferente por el TS del EAP (Fig. 2) a través de orden clinica, para
que se tenga en cuenta el informe social en la decision de inclusion y se pongan
en marcha, cuanto antes, las intervenciones sociales necesarias.

El cuidador principal del PCC es un miembro clave
para una atencién adecuada del paciente en su entorno, por ello se consideran
también objeto de atencidn integral especifica. La valoracion inicial correra
a cargo de enfermeria y el seguimiento conjuntamente con el TS-AP. Seran
areas de especial atencion su situacion de salud, la capacidad de administrar
los cuidados que precisa el paciente y la presencia de signos de sobrecarga,
de cara a planificar la organizacién de los cuidados (Anexo 5).

El pacien-
te y en su caso la familia deberan tener conocimiento de los objetivos que se
pretenden y de las actividades que se van a realizar con su inclusién. Sera
preciso proporcionarles una explicacion detallada previa de las cuestiones
fundamentales (Anexo 6), asegurandonos de que lo ha entendido (!). Esta in-
formacion se dara igualmente por escrito y se les solicitara el consentimiento
oral para su inclusién.

Ademas de los registros de la
actividad clinica en los apartados correspondientes en la HCD del paciente, la
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inclusién o rechazo en el proceso asistencial se registrara en el Documento de
valoracién del PCC donde se sefalara la decisiéon tomada y los motivos para
esta (Ficha de actividad 1.3).

Una vez realizada la inclusién del
paciente en el PAI, se informara de esta al TS del EAP para que realice una
valoracion social, si previamente no se solicitd, mediante e-orden (e-dialogo)
(Ficha de actividad 1.4). Un resumen de este informe, en especial el diagnéstico
social y el plan de intervencion social propuesto, quedara recogido en el plan
de accion personalizado.

El subproceso de inclusion finalizara con
la realizacién de un documento especifico donde figurara la informacion ne-
cesaria para la gestion individualizada de los aspectos clinicos, de cuidados y
social del paciente. Este documento se nutrira de la valoracion integral previa
realizada y constara de los datos relativos al equipo de referencia del paciente,
los problemas de salud actuales que condicionen necesidades especificas, la
necesidad de cuidados paliativos, los objetivos a conseguir con el paciente y
las intervenciones propuestas para conseguirlos, una vez tenidas en cuenta
sus preferencias, ademas de recomendaciones sobre autocuidados y pautas
de actuacién ante las descompensaciones (!) (Anexo 7). Este sera el documen-
to base para la atencion compartida entre los equipos de referencia sanitarios
y sociales de los distintos ambitos asistenciales (ficha de actividad 1.5) y para
la toma de decisiones de aquellos dispositivos asistenciales que lo hagan
puntualmente, como los PAC y SUH. Debera ser un documento dindmico, que
sera actualizado por los médicos de referencia de AP/CR y hospitalarios, con-
tando con los informes del resto del equipo, cuando se produzcan cambios
significativos en la evolucién del paciente y su entorno. El PAP podra ser vi-
sualizado por todos los profesionales desde cualquier dispositivo asistencial
que tenga acceso a la HCD en el gjercicio de su actividad y se debera poner a
disposicién de los pacientes una copia impresa para que dispongan de el en
sus domicilios. Sus funciones principales seran dar apoyo a todos los profe-
sionales en la toma de decisiones, para conseguir la necesaria continuidad
asistencial entre los distintos dispositivos, evitar actuaciones no indicadas o
adversas y cumplir con las preferencias del paciente.

ii. Subproceso 2. Atencion en fase estable (Ficha de actividad 2.1):

* Uno de los principales objetivos del PAI sera mantener al paciente el mayor tiem-
po posible en fase de estabilidad clinica, fisicamente auténomo y en su entorno
habitual. Para ello se desarrollara un plan de seguimiento periédico, proactivo e
individualizado desde los equipos de AP y de CR. Este recogera todas aquellas
actividades de demostrada eficacia para tratar su/s enfermedad/es y prevenir las
agudizaciones. Para ello también sera necesario capacitar al enfermo, familiares
y cuidadores en autocuidados especificos, incluyendo el reconocimiento de sin-
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tomas de alarma, que activen a su equipo de referencia precozmente y asi evitar
agudizaciones graves de la enfermedad y hospitalizaciones (!).

Se articulara una entrevista telefénica
estructurada, segun las necesidades de cada paciente, que facilite la transmi-
sion del estado de salud, la existencia de posibles cambios en otras esferas,
como la funcional y social, y se refuercen las recomendaciones propuestas
en su plan de accién personalizado. La frecuencia dependera de la situacion
clinica basal y el riesgo de descompensacion, pero sera al menos mensual.

Se establecera una revision presencial periddi-
ca trimestral, o mas frecuentemente si es preciso, en el que se realizara una
anamnesis y valoracion multidimensional, incluida la necesidad de cuidados
paliativos, una exploracion general, la revisién del plan de cuidados y de la
farmacoterapia, con especial atencion de la adherencia y efectos secundarios
a la medicacién (!). Cuando se detecten cambios significativos deberan re-
gistrarse en el PAP y se tomaran las decisiones adecuadas a estos, debiendo
actualizarse con una nueva version, al menos, cada semestre. El ambito de
realizacién sera en la consulta de AP o bien en el domicilio, dependiendo de la
autonomia personal del paciente y disponibilidad de los cuidadores.

En aquellos
casos clinicamente necesarios, por dudas diagndsticas-terapéuticas o de
pruebas complementarias de realizacion hospitalaria, se realizara consulta
con su MRH, debiendo esta transcurrir por los medios habilitados para ello,
contemplandose segun la situacion clinica: la presentacion en sesién clinica
(presencial o por videoconferencia), consulta no presencial (e-didlogo) o
derivacién a consulta externa, tras acuerdo previo por ambas partes. Sera
también motivo de consenso la suspensién del seguimiento por las distintas
especialidades médicas, sobre todo si va a precisarlo por el MRH.

Durante el seguimiento del PCC se deberda estar también
alerta a las necesidades del cuidador principal apoyandolo en todo momento
y proporcionandole todos aquellos recursos disponibles que faciliten su labor.
Para ello deberan coordinarse en el reparto de funciones entre enfermeria y el
trabajador social de AP (Ficha de actividad 2.2). Anexo 5

(Ficha de actividad 2.3): El seguimiento
de estos pacientes en los centros residenciales estara sujeta a las guias y
protocolos asistenciales propios de cada centro. En los casos de centros
concertados y privados, con personal sanitario adscrito, se consensuara entre
la direccién de atencion primaria del area de salud, la direccién territorial del
SEPAD vy la direccién del centro el reparto de funciones con los equipos de
atencion primaria.
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ili. Subproceso 3. Atencion en fase de inestabilidad clinica:

La deteccion temprana de la descompensacion clinica es una de las actividades
clave del proceso, a fin de dar una repuesta precoz, ajustada a las necesidades y en
el ambito mas adecuado. Con ello se facilitara dar respuesta en el propio entorno
del paciente y evitar visitas a servicios de urgencias e ingresos hospitalarios.

* Actuacion en el ambito de la AP y en CR (Fig 3.1) (Ficha de actividad 3.1):

Podra realizarse a través de las medidas
de seguimiento periddico o bien ante la demanda del paciente o familiares. La
solicitud de atencion a demanda podra realizarse sobre los profesionales de
referencia de AP o sobre aquellos que estén desempefiando esta funcion en
los puntos de atencién continuada o emergencias correspondientes.

Cada vez que se produzca una descompensacion clinica
los profesionales encargados de su atencién deberan consultar el PAP a fin
de conocer los condicionantes necesarios para la toma de decisiones mas
adecuadas (!).

La valoracion de la gravedad de la descompen-
sacion es necesaria para la toma de decisiones sobre las medidas terapéu-
ticas a realizar y el entorno de actuacién. En los casos graves se valorara la
necesidad de atencion hospitalaria, a través del servicio de urgencias, en los
moderados y leves se procedera a los ajustes terapéuticos necesarios con/
sin asesoramiento por el médico de referencia hospitalario segun el criterio
del médico de AP/CR. En todo caso se tendra en cuenta las recomendaciones
del PAP sobre las preferencias del paciente incluidas en el plan anticipado de
decisiones.

A pesar de las indicaciones sobre preferencias del
paciente que consten en el PAP, cuando haya que tomar decisiones sobre el
entorno de actuacion o bien el empleo de medidas excepcionales se consulta-
rd nuevamente con el paciente, en caso de ser posible, y/o su familia (!).

Ante descompensaciones
leves y moderadas se indicardn los cambios terapéuticos mas pertinentes,
para resolver la crisis de la forma mas segura para el paciente, asi como un
seguimiento posterior que asegure el control de su evolucién (!). En aquellos
casos que resulte necesario se podra consultar con el MRH sobre las medidas
iniciadas y su evolucién posterior, para que pueda ser asesorado por este,
respecto a las siguientes decisiones a tomar. En estas situaciones sera im-
prescindible la coordinaciéon entre los profesionales de referencia del paciente
y de los PAC, a fin de consequir una continuidad asistencial efectiva las 24
horas, los 365 dias del afo.
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Cualquier cambio, en los objetivos o en el plan de cuidados
y terapéutico, que se produzca a consecuencia de la descompensacion, debe-
ran quedar descritos en el PAP a fin de que otros profesionales lo conozcan y
les ayude en la toma de decisiones. Con la realizacién de cada nueva versién
se consensuara con el paciente los objetivos e intervenciones y se le explicara
detalladamente los cambios en el plan propuesto (!).

En todos aquellos casos en los cuales haya dudas diag-
nosticas, terapéuticas y/o la respuesta clinica de las medidas iniciadas no sea
la esperada, seran consultadas con el MRH del paciente. El medio elegido se
correspondera con la situacion clinica del paciente considerandose todas las
posibilidades; consulta telefénica, consulta no presencial (e-dialogo), deriva-
cion acordada a consultas externas, presentacion en sesion clinica presencial/
videoconferencia.

En los casos que la descompensacion pueda
afectar a la vida o haya riesgo de secuelas irreversibles, se debera realizar una
derivacion al servicio de urgencias hospitalarias, dependiendo de la reversibi-
lidad del proceso y de las preferencias de paciente/familia. En la orden clinica
debera figurar claramente los motivos de la derivacion, la impresion diagnos-
tica asi como las medidas terapéuticas ya efectuadas sobre el paciente (!).
En caso de riesgo vital inmediato no esperado se activaran los dispositivos
habilitados para ello. Previamente a esta decision se habra consultado en el
PAP el estadio de la enfermedad, su situacién funcional basal, las preferencias
de paciente y familia, asi como si existe documento de voluntades anticipadas
(Anexo 10).

* Actuacion en el ambito hospitalario de paciente ambulatorio: Dependiendo del medio
acordado entre el MAP y el MRH o bien del seleccionado por los profesionales de los
PAC en los casos de gravedad (Fig. 3.2), el accesoy ambito donde se desarrollara la
atencion podra tener distintas posibilidades (Ficha de actividad 3.2 y 3.3).

Previamente consensuado entre MAP/MCR y
MRH se podra establecer una consulta de valoracién en el ambito de consultas
externas u otro dispositivo especifico si lo hubiera. Estas consultas deberan
estar disenadas para que no tengan listas de espera y sean de alta resolucion,
con acceso a pruebas complementarias y administracion de tratamientos
urgentes en el &mbito de hospital de dia o similar.

Directamente desde el régimen am-
bulatorio, previamente decidido por el MRH, o bien tras valoracién previa en
consulta externa por este se derivara al paciente al hospital de dia para recibir
terapias especificas que no necesiten de su hospitalizacion en régimen de
internamiento.
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Si la situacioén clinica del paciente preci-
sara de una intervencion rapida en régimen hospitalario se derivara al servicio
de urgencias de su hospital de referencia. En este ambito, una vez realizada
la valoracion y estabilizacién clinica por los profesionales de este servicio, se
decidira el entorno terapéutico de seguimiento segun las circunstancias del
enfermo y la disponibilidad de consulta con su MRH (cada servicio de Ml/
Geriatria establecera el protocolo de actuacién con los SUH en cada caso).

¢ Actuacion en régimen de internamiento hospitalario: En aquellos casos que el
paciente precise de continuar la atencion en régimen hospitalario se procedera a
su ingreso (Ficha de actividad 3.3).

Serd el responsable de la gestion del paciente durante
toda su estancia en el hospital. Tendra un perfil apropiado para el abordaje
integral (médico internista/geriatra), el trabajo en equipo y la coordinacién
asistencial. Sera el interlocutor con otras especialidades y unidades de
apoyo. Ademads del desarrollo de sus competencias diagndstico-terapéuticas,
realizara la conciliacion terapéutica de forma segura (!) y promover3, junto al
personal de enfermeria y de trabajo social, la planificacién del alta desde el
primer dia de ingreso.

Con el
ingreso del paciente en la unidad de hospitalizacién deberia poder asignarse
un enfermero responsable de gestionar los cuidados del paciente (!). Entre
sus funciones se encontrara realizar la valoracién por patrones funcionales, el
cribado social, el diagnostico de enfermeria y el plan de cuidados (informe de
continuidad de cuidados), asi como la planificacion del alta junto al resto de
profesionales que intervienen en su atencion.

(Fig 3.3): Des-
de el momento de la llegada de un paciente identificado como PCC a la unidad
de hospitalizaciéon o bien cuando se detecte por el personal de enfermeria
riesgo social en pacientes con enfermedad crénica (Anexo 4) se solicitard una
valoracién social a la unidad correspondiente. Una vez realizada la valoracion
y detectadas las necesidades sociales, el trabajador social hospitalario debe-
ra coordinarse con el enfermero y el médico responsable desde el primer dia
para la planificacién del alta.

En aquellos casos donde se considere
que el paciente va a requerir continuar la atencién en centros sociosanita-
rios especificos se realizara la valoracion de necesidades de cuidados de
enfermeria intensos y continuados (Herramienta HECUPAS), que junto a los
informes de alta médica, de cuidados de enfermeria y social acompanara
la solicitud, previamente consensuado con paciente y/o familia. Dependien-
do de dichas necesidades se determinara la tipologia adecuada para su
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transferencia (camas de perfil T1, T2 y T3 o centros residenciales). Hasta
la puesta en marcha de las comisiones sociosanitarias de zona/area, se
seguiran haciendo las solicitudes segun los procedimientos a las unidades
de gestién actuales.

Debera de incluir el informe de alta médica (11), de con-
tinuidad de cuidados de enfermeria y el informe social. Ademas contemplara
la organizacién de nuevas citas y pruebas complementarias de forma que
sean lo menos molestas para el paciente y familia. Los informes recogeran
las recomendaciones especificas necesarias para la continuidad de cuidados
por parte de los EAP y ECR. Aquellos cambios de importancia sufridos por el
paciente durante su hospitalizacién, en cuanto a nuevos problemas de salud
y situacién funcional, asi como las posibles modificaciones en objetivos e
intervenciones, deberan tener su reflejo en el PAR, a fin de facilitar a los profe-
sionales que van a continuar con su atencion la toma de decisiones. Sera el
MRH el responsable de dicha actualizacion, que recogera ademas de las que
corresponda a sus competencias, las realizadas por el personal de enfermeria
y las UTSH. Con la realizacién de cada nueva version se consensuara con el
paciente los objetivos e intervenciones, y se le explicara detalladamente los
cambios en el plan propuesto, con especial atencién a la descripciéon del plan
terapéutico completo (!).

(Ficha de actividad 3.4): Con el
fin de continuar con las medidas terapéuticas iniciadas en el régimen hospi-
talario y el seguimiento de la evolucién clinica, serd necesario realizar una
nueva valoracion integral, que debe iniciarse al menos dentro de las primeras
48 h (72 h si festivos) del alta. Seran puntos especificos de especial interés
la actualizacién y conciliacion del plan terapéutico (!), del plan de cuidados y
rehabilitacion funcional, en caso de necesitarlo y las posibles intervenciones
sociales.

iv. Subproceso 4. Atencion al final de la vida:
* Actuacion por los equipos de referencia del pacientes. (Fig. 4)

(Ficha de
actividad 4.1): Los PCC precisan, en la mayoria de los casos, de un enfoque
paliativo desde su identificacién, que deberd acompanar a los tratamientos
especificos de sus problemas de salud y que sera de magnitud creciente con
la progresion de la enfermedad. Para objetivar estas necesidades se propone
el uso de la herramienta NECPAL-CCOMS-ICO 3.0 (8) (Anexo 1) que ademas de
explorar la presencia de un prondstico de vida limitado detecta necesidades
paliativas especificas. Esta actividad la desarrollaran los profesionales de
los equipos responsables segun el ambito asistencial en que se encuentre el
paciente (domicilio, hospital y centro residencial).
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Una
vez identificado que el paciente tiene necesidades de cuidados paliativos
condicionard cambios en la prioridad de los objetivos y en los planes de
accion (Ficha de actividad 4.1) (Anexo 9 y 10) asi como su registro en el PAP.
Esta situacion debera comunicarse al paciente y sus familiares, con el fin de
que sean conscientes del empeoramiento prondstico y faciliten la toma de
decisiones dirigidas hacia las nuevas necesidades (!).

Dentro de la valoracién
integral del paciente con necesidades paliativas se incluye el grado de com-
plejidad de la atencién, mediante el uso de la escala IDC-Pal (Anexo 9). La de-
teccion de necesidades paliativas de alta complejidad, requerird la valoracién
de los ESCP en todos los casos. Para los casos complejos con necesidades
especificas que superen las posibilidades de los equipos de referencia podran
ser consultados dichos equipos. Los pacientes sin complejidad en la atencion
paliativa deberan poder ser atendidos por sus equipos de referencia.

* Actuacion por los ESCP (Ficha de actividad 4.2):

Los ESCP
trabajaran conjunta y coordinadamente con los equipos de referencia del
paciente de cada nivel asistencial, consensuando con ellos y con el paciente
el establecimiento de objetivos e intervenciones. Las formas de participacion
de los ESCP vendran determinadas por la complejidad de los cuidados palia-
tivos que precise el paciente (Anexo 9). Estas comprenderan el asesoramiento
telefénico, la consulta no presencial (e-didlogo), sesiones clinicas conjuntas,
la consulta presencial, la visita domiciliaria y la hospitalizacion.

Cuando se detecte que el
paciente cumple criterios de paciente con necesidades paliativas altamente
complejas o existen situaciones complejas de dificil control por su equipo de
referencia asistencial se le solicitara una valoracion al ESCP mediante orden
clinica (Anexo 9). Estos determinaran, tras una valoracion integral y la consulta
con el propio paciente, los objetivos e intervenciones a desarrollar conjunta-
mente con su equipo de referencia asistencial. En los casos de hospitalizacion
a cargo de los ESCP, estos seran su equipo de referencia asistencial mientras
dure la hospitalizacién, estando sujeto a todas las funciones y responsabilida-
des que se han descrito para los equipos de referencia hospitalarios.
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4.3. Recursos necesarios

El modelo asistencial propuesto esta basado en un enfoque biopsicosocial de aten-
cién, en la integracion de distintos dispositivos asistenciales sanitarios y sociales y
en una vision centrada en el paciente, tanto en sus necesidades de salud como en
sus expectativas, de forma que resulte una experiencia positiva en su contacto con
los sistemas que prestan dicha atencién.

Para llevarlo a cabo se requerird de un abordaje interdisciplinar y trabajo en equipo,
tanto dentro de cada dispositivo asistencial, como entre ellos, de forma que se com-
partan los mismos objetivos y se coordinen las intervenciones.

La implantacion de este modelo va a exigir cambios en los sistemas sanitario y social
como son la adaptacion organizativa de las distintas unidades y servicios que tendran
mayor participacion asistencial en el proceso. También necesitara del desarrollo de la
tecnologia que de soporte a una mejor comunicacion y documentos compartidos entre
profesionales para conseguir una continuidad asistencial efectiva. Por ultimo, seréa
necesario ir integrando progresivamente aquellas categorias profesionales, como es
la Enfermeria Familiar y Comunitaria, que por su perfil formativo retine las condiciones
mas apropiadas para los cuidados de estos pacientes, en cualquiera de los niveles
asistenciales contemplados, asi como desarrollar un plan formativo para el resto de
profesionales, que ademas de la capacitacion especifica en distintos aspectos, que
actualmente puedan ser deficitarios, inculque esta nueva cultura asistencial.

Este proceso asistencial no contempla inicialmente el desarrollo de nuevas catego-
rias profesionales en el SSPE, ni ampliaciones sistematicas de plantillas, derivado
de la reflexion que la carga asistencial que suponen ya estan asumidos en su mayor
parte por los servicios y dispositivos existentes. El aumento de actividad que se
propone para mejorar la calidad asistencial en algunos colectivos profesionales,
requerird sin embargo una adecuacién de las plantillas donde sea deficitario. El
proceso asistencial también ha tenido en cuenta los condicionantes presupuestarios
actuales que sufren los sistemas sanitarios y sociales, y que limitan a corto plazo
otras posibilidades.

Organizacion de los EAP

La AP se constituye como eje asistencial de los PCC, debido a la continuidad de
atencién en todo su ciclo de vida, el conocimiento de los determinantes de salud de
su entorno y la amplia accesibilidad de este nivel de atencidn. Este PAI lo potencia,
dandole prioridad dentro de su actividad asistencial, homogeneizando y programan-
do las actuaciones, dentro de las particularidades de cada caso, y coordinando la
atencién con otros niveles de atencion.

La presente propuesta refuerza considerablemente los cuidados de enfermeria en
este nivel asistencial, entendiendo que constituyen una parte central de las necesi-
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dades sanitarias de estos pacientes, en muchos casos ya agotadas las terapéuticas
de caracter curativo.

También promueve un papel mas activo de los trabajadores sociales en la valoracién
e intervencion social, dado el incremento de necesidades que se produce con la per-
dida de las capacidades y la cada vez menor red social que tienen dichos pacientes,
con la consiguiente mayor dedicacion por parte de sus profesionales.

Con la progresion de la enfermedad, hacia formas mas avanzadas, se hace cada vez
mas necesario un enfoque paliativo y para ello resultara de gran importancia el aseso-
ramiento y el trabajo compartido con los equipos de soporte de cuidados paliativos.

Los EAP deberan reorganizar el trabajo asistencial para ofrecer una mayor dedicacion
a estos pacientes, con una actitud proactiva y programada de atencién, de forma, que
se mantengan el mayor tiempo posible en fase de estabilidad clinica y atendiéndolo
de forma precoz ante los signos iniciales de descompensacién. Para ello se debera
establecer una metodologia de trabajo en equipo entre medicina, enfermeria y traba-
jo social, que permita un abordaje interdisciplinar y en una comunicacién continua
con pacientes y cuidadores, asi como con los profesionales de referencia a nivel
hospitalario y de otras unidades de apoyo.

Organizacion de los servicios hospitalarios generalistas (medicina interna 'y
geriatria):

El modelo asistencial que se propone va a exigir cambios organizativos en estos
servicios, muchos derivados de la asignacion a sus profesionales médicos de la con-
sideracion de referentes hospitalarios, sustituyendo lo que hasta ahora habia sido
una atencion puntual, basada en episodios, por una continua, a lo largo de la vida.
Cada uno de estos profesionales tendra asignado un nimero determinado de PCC, a
los que asesoraran clinicamente, a través de sus médicos de atencion primaria, con
los que mantendran una comunicacion continua y fluida.

A nivel hospitalario se proponen nuevas modalidades asistenciales; consultas sin
esperay de alta resolucion, tratamientos en hospital de dia e ingresos programados,
que requerird la colaboracion estrecha de los gestores de cada hospital, para esta
transformacion. Especial consideracion tendran los periodos de hospitalizacion,
pues se pretende que sean del menor tiempo posible y tenga una atencion integral
con cuidados de enfermeria y social, que deberan tener su continuidad al alta. Para
ello, serd fundamental el trabajo en equipo entre las tres categorias profesionales,
tanto en su planificacion del alta desde el primer dia, como en la capacitacién de
los cuidados al propio paciente y familia. La exigencia, al personal de enfermeria de
hospitalizacion, de funciones que hasta ahora no venian realizando, va a suponer un
mayor esfuerzo y carga de trabajo para este colectivo, que debera recibir la formacién
especifica y dimensionar las plantillas para llevarlo a cabo adecuadamente, donde
sea necesario.
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Organizacion de los centros residenciales dependientes del SEPAD:

Los centros residenciales se constituyen en este proceso como un nivel asistencial
mas, que da respuesta a un nimero importante de pacientes crénicos complejos. En
este sentido, los profesionales sanitarios y sociales que trabajan en ellos deberan
contribuir a la continuidad asistencial conjuntamente con los otros niveles, compar-
tiendo objetivos, coordinandose en las intervenciones y siguiendo una metodologia
de trabajo comun. Ello va a exigir cambios en la organizacién de cada centro, forma-
cion especifica a los profesionales en aquellas areas de conocimientos y habilidades
que sean deficitarias y la disponibilidad de las tecnologias de la informacion y co-
municacion en igualdad de condiciones que el personal correspondiente del sistema
sanitario. Para los casos de centros concertados y privados, deberan consensuarse
entre las direcciones de atencion primaria de cada area y de los propios centros el
reparto de funciones, con la supervision de las direcciones territoriales del SEPAD.

Recursos tecnolégicos y de la informacion:

El modelo propuesto tiene uno de sus pilares en la continuidad asistencial, sanita-
ria y social. Contamos con una HCD comun en el sistema sanitario que facilita su
consecucion, pero existian aun deficiencias que ha habido que superar para llevar
a cabo este proceso asistencial. Entre ellas destacaba la falta de medios para una
comunicacion agil y eficaz entre profesionales, con las caracteristicas exigibles para
este tipo de informacion, de documentos comunes y accesibles para su coordinacion
y la falta de acceso a la HCD y entornos de trabajo en JARA para ciertos colectivos.

Para mejorar la comunicacion se ha desarrollado, en el entorno JARA, un documento
de consulta entre profesionales sin necesidad de trasladar a pacientes (e-dialogo),
que permitira la solicitud y el intercambio de informacion entre ellos, ademas de la
posibilidad de videoconferencia, como medio para la realizacion de sesiones clinicas
conjuntas entre niveles asistenciales. Para coordinar las intervenciones se ha creado
un documento compartido entre los equipos de referencia asistenciales que es visi-
ble, para su consulta, al resto de profesionales sanitarios, donde queda descrita la
informacion necesaria para la toma de decisiones clinicas y sociales (plan de accién
personalizado). Por ultimo se ha hecho extensible la HCD a las unidades de trabajo
social hospitalario y los equipos asistenciales de centros residenciales segun cada
categoria profesional.

De cara a poder evaluar la actividad y los resultados en salud de estos pacientes se
han definido una serie de indicadores a partir del registro de la informacién en las
propias HCD y HSD, procurando que no haya necesidad de registros especificos.

A medio plazo consideramos que sera necesario el desarrollo de medios que faciliten

el trasvase de informacién de caracter social entre SES y SEPAD, que permita una
integracion mas efectiva.
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I 5. FICHAS DE ACTIVIDAD

5.1. Actividades del proceso

1. SUBPROCESO 1. DETECCION E INCLUSION.
1.1. Deteccioén y notificacion a los equipos de referencia.
1.2. Valoracion integral de candidatos a la inclusioén.
1.3. Inclusion en el PAI.
1.4. Valoracién, diagnéstico y plan de intervencién social.
1.5. Plan de accion personalizado.
1.6. Atencion inicial del PCC por el equipo de centro residencial.
2. SUBPROCESO 2. SEGUIMIENTO EN FASE DE ESTABILIDAD CLINICA.
2.1. Seguimiento en fase estable en AP.
2.2. Apoyo al cuidador principal.
2.3. Seguimiento en fase estable en centro residencial.
3. SUBPROCESO 3. ATENCION EN FASE INESTABILIDAD CLINICA.
3.1. Actuacion en fase de inestabilidad en AP.

3.2. Actuacion en fase de inestabilidad en régimen hospitalario I. Sin
Internamiento.

3.3. Actuacion en fase de inestabilidad en régimen hospitalario II.
Internamiento hospitalario.

3.4. Actuacion en su entorno tras el alta hospitalaria.
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4. SUBPROCESO 4: ATENCION EN FASE AVANZADA DE LA ENFERMEDAD Y
AL FINAL DE LA VIDA.

4.1. Deteccion y abordaje del PCC en fase avanzada de enfermedad
por los ER.

4.2. Atencion por los ESCP.

5.2. Actividades sobre seguridad del paciente

1. IDENTIFICACION INEQUIVOCA DE PACIENTES.
2. USO SEGURO DE MEDICAMENTOS.
3. INFECCIONES RELACIONADAS CON LA ASISTENCIA SANITARIA.

4. NOTIFICACION DE INCIDENTES RELACIONADOS CON LA SEGURIDAD.
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5.2. FICHAS DE ACTIVIDAD EN RELACION CON LA SEGURIDAD DEL PACIENTE

La seguridad del paciente es una dimensién esencial de la calidad asistencial e
implica desarrollar estrategias para reducir el dafio innecesario al paciente asociado
con la asistencia sanitaria. Esto ha llevado a priorizar la seguridad en la gestion,
mediante el desarrollo de dos lineas de actuacion: una preventiva con la implanta-
cién de buenas practicas y procesos asistenciales integrados que ayuden en la toma
de decisiones y otra correctiva analizando los incidentes y efectos adversos para
mejorar las condiciones latentes y/o corregir los fallos del sistema.

El PCC se constituye como una de las poblaciones de mayor riesgo para sufrir acon-
tecimientos adversos derivado de los multiples contactos con el sistema sanitario y
su especial vulnerabilidad debido a la pluripatologia, la polimedicacioén y el deterioro
de la capacidad en determinados 6rganos y sistemas. Por ello resulta imprescindible
desarrollar un apartado especifico que incorpore recomendaciones para disminuir
ese riesgo.

Los eventos adversos asociados a la asistencia sanitaria han sido tradicionalmente
relacionados con la hospitalizacion, que si bien se producen con mas frecuencia
(hasta en un 9-12% de los pacientes atendidos) no estd exento de este riesgo
cualquier ambito asistencial (atencion primaria, centros sociosanitarios y centros
residenciales). Por otro lado entre 50 y 70% de estos eventos son evitables, lo que
dan un amplio margen a la prevencion.

Este documento recoge gran parte de las propuestas de practicas clinicas seguras de
la Estrategia de Seguridad del Paciente del SNS (14). Para facilitar la identificacion de
aquellas situaciones con mas riesgo se ha insertado el simbolo de advertencia (!) en
distintos apartados. Ademas, se presentan a continuacidn una serie de actividades,
de desarrollo transversal por todo el proceso, que puedan reducir ese riesgo para el
paciente. Por Ultimo se anima a todos los profesionales a la notificacién de incidentes
y eventos adversos (SiNASP) para el desarrollo de acciones que mejoren la seguridad
de los pacientes. La informacién introducida es este sistema de notificacion, que
tenemos disponible en el portal del SES, es totalmente confidencial y esta protegida
por los mas avanzados sistemas de seguridad.
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I 6. REPRESENTACION GRAFICA (FIGURAS)

1. ESQUEMA GLOBAL DEL PROCESO ASISTENCIAL DEL PACIENTE CRONICO
COMPLEJO.

2. FLUJOGRAMA DEL SUBPROCESO DE INCLUSION.

3. FLUJOGRAMAS DEL SUBPROCESO DE ATENCION EN FASE DE INESTABILIDAD.
3.1. AMBITO DE ATENCION PRIMARIA.
3.2. AMBITO HOSPITALARIO.
3.3. FLUJOGRAMA DE ATENCION SOCIOSANITARIA HOSPITALARIA.

4. FLUJOGRAMA DE ATENCION AL FINAL DE LA VIDA. ATENCION COMPARTIDA
EN CUIDADOS PALIATIVOS ENTRE EQUIPOS DE REFERENCIA Y ESCP.
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Procesos Asistenciales
Integrados SES-SEPAD

Figura 2. FLUJOGRAMA DEL SUBPROCESO DE INCLUSION.

Préctica Profesionales Otros
[ oMA ] [ Clinica ] [ del SES profesionales

=
0
3
i -
= Solicitud Posible
E inclusion PCC
a
Riesgo
Valoracion integral social [ Dep. NO
Atencién
individualizada
=
0
Q Solicitud
< ref
o pref.
9 valoracién
<<
=
Aceptacién
paciente
Inclusion en el falor socia Problema

PAI - social
=
O
3
d Plan de
=4 intervencién

social

ER-AP: Equipo de referencia de atencion primaria.
ER-CR: Equipo de referencia de centro residencial.
GMA: Grupos de morbilidad ajustada.

PAI: Proceso asistencial integrado.

PAP: Plan de accion personalizado.

PCC: paciente cronico complejo.

TS-AP: Trabajador social de atencién primaria.
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GPaIm,

PAD

Figura 3.1: FLUJOGRAMAS DEL SUBPROCESO DE ATENCION EN FASE DE
INESTABILIDAD. AMBITO DE ATENCION PRIMARIA.

Entrevista Evaluacién Aviso
telefonica periddica urgente
[

Revisar PAP

Valc ion
clinica

Urgencia vital
Descomp. grave

Reversibilidad
proceso

Preferencia

Consulta MRH:
Decision
compartida

Derivacion Derivacion
hospitalaria hospitalaria

Valoracion CCEE /HD

Ingreso programado

CCEE: Consultas externas.

EUH: Equipo de urgencias hospitalarias.
MRH: Médico de referencia hospitalario.
HD: Hospital de dia.

PAP: Plan de Accion Personalizado.
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Figura 3.2: FLUJOGRAMA DEL SUBPROCESO DE ATENCION EN FASE DE INES-
TABILIDAD. AMBITO HOSPITALARIO.

Valoracion Valoracion Ingreso
CCEE Urgencias programado
Estabilizacion
clinica

Intervencion Disponibilidad
terapéutica hosp valoracion MRH

Valoracion
MHR

Tto. hospitalario
continuado

Atencion Atencion Unidad
HD/Urgencias Hospitalizacion

Informe
de alta

[
Centro Unidad de
Residencial convalecencia

CCEE: Consultas externas.
HD: Hospital de dia.
MRH: Médico de referencia hospitalario.
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Figura 3.3: FLUJOGRAMA DE ATENCION SOCIOSANITARIA HOSPITALARIA.

Valoracién Punt.2100 Existencia NO
riesgo social deficie una situaciones

enfermeria dimension especiales

Solicitud
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UTSH Continuar
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social
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intervencion social
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Plan de
intervencion
social

Planificacion
del alta

Informe
social

Necesita recursos
socio-sanitarios

Comision Unid. Gestion
sociosanitaria Recursos
comunitaria sociosanitarios

Domicilio

l Centro L Centro
l Sociosanitario | Residencial

UTSH: Unidad de trabajo social hospitalario.
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Figura 4: FLUJOGRAMA DE ATENCION AL FINAL DE LA VIDA. ATENCION COM-
PARTIDA EN CUIDADOS PALIATIVOS ENTRE EQUIPOS DE REFERENCIA Y ESCP.

Deteccion necesidad
de cuidados
paliativos por ER

Continuar atencion Valoracién
habitual NECPAL

Necesidad
enfoque
paliativo

Valoracién integral
de necesidades por
ER

Valoraciéon
complejidad

IDC-Pal
No complejo Complejo Altamen'te
complejo

I |1 |

. '. Consulta
Cuidados paliativos con ESCP

por ER

Valoracién integral
por ESCP

Atencién paliativa

Atencion paliativa
compartida con ER

hospitalaria por
ESCP

ER: Equipos de referencia de atencion primaria, centro residencial y hospitalario.
ESCP: Equipo de soporte de cuidados paliativos.
PAP: Plan de accion personalizado.
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I 7. INDICADORES

Los indicadores propuestos proceden de las recomendaciones actuales del Ministe-
rio de Sanidad (16) y de revisiones sistematicas recientes (17), completandolos, para
aquellos objetivos no cubiertos por estas propuestas, los acordados por el grupo de
trabajo del proceso asistencial. Estos ademas deberan ir modificAndose a medida
que la evidencia, los consensos nacionales y los sistemas de informacién propios
ofrezcan mejores posibilidades.

A. Indicadores de resultados:

Los indicadores de resultados son aquellos que miden el nivel de éxito alcanzado
en el paciente y de otros colectivos objetos de atencion en este proceso asistencial.
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B. Indicadores de proceso

Los indicadores de proceso son Utiles para cuantificar el esfuerzo de los sistemas
sanitario y social necesarios para conseguir los objetivos planteados, asi como
para racionalizar los recursos a emplear en los ambitos de mayor actividad. Se han
clasificado en las siguientes categorias:

« Identificacién, valoracién e inclusion en el proceso asistencial.

+ Actividad asistencial en cada ambito de atencion.

+ Atencidn integrada y continuidad asistencial.

+ Costes parciales para el calculo de indicadores de eficiencia.
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I 8. ANEXOS

1.

10.

CRITERIOS PARA LA VALORACION DE CANDIDATOS A LA INCLUSION EN EL
PROCESO ASISTENCIAL DEL PACIENTE CRONICO COMPLEJO.

VALORACION E INTERVENCIONES FARMACOTERAPEUTICAS.
VALORACION INTEGRAL Y SEGUIMIENTO POR ENFERMERIA.

CRIBADO DE RIESGO SOCIAL EN AP Y DURANTE LA HOSPITALIZACION.
VALORACION Y ATENCION DEL CUIDADOR PRINCIPAL

HOJA INFORMATIVA PARA PACIENTES Y FAMILIARES SOBRE EL PROCESO
ASISTENCIAL DE PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS.

PLAN DE ACCION PERSONALIZADO.
VALORACION, DIAGNOSTICO E INTERVENCION SOCIAL.

HERRAMIENTAS DE APOYO PARA EL ABORDAJE INTEGRAL DE CUIDADOS
PALIATIVOS.

PLANIFICACION ANTICIPADA DE DECISIONES Y EXPRESION DE VOLUNTA-
DES ANTICIPADA.
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ANEXO 1: CRITERIOS PARA LA VALORACION DE CANDIDATOS A LA INCLUSION
EN EL PROCESO ASISTENCIAL DEL PACIENTE CRONICO COMPLEJO

Se debe considerar la valoracién para la inclusion si cumple, al menos, un criterio
mayor y uno menor. Su registro se realizara en el Documento de Valoracion en JARA
senalando todas las condiciones que cumplan.

>1. Criterios de pluripatologia (ver mas abajo) (Consenso SEMI-SEMFyC) (7).

>2. Criterios de enfermedad crénica avanzada (ver mas abajo) (Herramienta
NECPAL-CCOMS-ICO) (8).

>3. Comorbilidad con trastorno mental grave que condiciona el prondstico de
otras enfermedades crénicas.

>4. Identificado por el estratificador (GMA) como paciente crénico con alto
grado de complejidad.
Criterios menores

>1. Presencia de sindromes geriatricos: inmovilismo, caidas y trastornos de la
marcha, malnutricién, deterioro cognitivo, déficits sensoriales, incontinencia,
ulceras por presion.

>2. Elevado riesgo de descompensaciones basado en la valoracion clinica.

>3. Elevado consumo de recursos asistenciales no planificados (puntos de
atencioén continuada, urgencias hospitalarias y hospitalizaciones urgentes).

>4. Polimedicacion (mas de 10 farmacos) o menos (entre 4 y 9) con medicacion
de alto riesgo (5).

5. Capacidad funcional reducida de forma grave (Dependencia severa: indice
de Barthel menor de 60) o deterioro funcional rapido.

>6. Problema social que condiciona la salud del paciente.
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CRITERIOS DE PACIENTES PLURIPATOLOGICOS (7):

Pacientes que presentan enfermedades crénicas definidas en dos o mas del siguien-
te conjunto de categorias clinicas

Insuficiencia cardiaca que en situacion de estabilidad clinica haya estado
en grado II' de la NYHA (sintomas con actividad fisica habitual).

Cardiopatia isquémica.
Vasculitis y enfermedades autoinmunes sistémicas.

Enfermedad renal cronica definida por un filtrado glomerular estimado
menor de 60 ml/min o proteinuria? mantenidos durante 3 meses.

Enfermedad respiratoria crénica que en situacion estabilidad clinica haya
estado con disnea grado Il de la MRC? (disnea a paso habitual en llano), FEV,
< 65%, Sa0, < 90%.

Enfermedad inflamatoria crénica intestinal.

Hepatopatia créonica con datos de insuficiencia hepatocelular* o hiperten-
sion portal®.

Ataque cerebrovascular (ictus).

Enf. neurolégica con déficit motor permanente que provoque una limitacion
para las actividades de la vida diaria (indice de Barthel < 60).

Enf. neurolégica con deterioro cognitivo permanente, al menos moderado
(Pfeiffer con cinco o mas errores).
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>1. Arteriopatia periférica sintomatica.

>2. Diabetes mellitus con retinopatia proliferativa o neuropatia sintomatica.

>1. Anemia crénica por perdidas digestivas o hemopatia adquirida no subsidia-
ria de tratamiento curativo que presenta Hb < 10 mg/dl en dos determinacio-
nes separadas entre si mas de 3 meses.

>2. Neoplasia solida o hematoldgica activa no subsidiaria de tratamiento con
intencion curativa.

>1. Enfermedad osteoarticular crénica que provoque por si mismo una limita-
cion para las actividades de la vida diaria (indice de Barthel < 60).

!'Ligera limitacion de la actividad fisica. La actividad fisica habitual le produce disnea, angina, cansancio o palpitaciones.

2 {ndice albimina/creatinina >300 mg/g, microalbuminuria > 3mg/dl en muestra de orina, o albimina > 300mg/dia en
orina de 24 horas 0 > 200 pg/min

¥ Incapacidad de mantener el paso de otra persona de la misma edad, caminando en llano, debido a la dificultad respi-
ratoria, 0 tener que parar a descansar al andar en llano al propio paso.

*INR >1,7, albimina <3,5g/dl, y bilirrubina >2mg/dl.

5 Definida por la presencia de datos clinicos, analiticos, ecograficos o endoscépicos.
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Esta herramienta es Util para identificar precozmente a personas con necesidad de
atencidn paliativa con el objetivo de mejorar su calidad de vida. La revisién de las
dimensiones presentes permite ademas una aproximacion multidimensional en la
deteccién de necesidades, facilitando y dirigiendo el tipo de intervencion. Los pacien-
tes con una respuesta negativa a la PS vy positiva a cualquiera de las dimensiones
NECPAL (1-13) serian candidatos a considerar el comienzo de atencién paliativa.
Esta atencion no excluye tratamientos con objetivos especificos de la enfermedad
o tratamientos curativos. Tampoco implica la necesidad de intervencion de las
unidades de cuidados paliativos que se establecera de acuerdo a la complejidad de
este tipo de atencién (IDC-PAL). El enfoque paliativo supone la incorporacion gradual
de una atencidn integral y centrada en las necesidades de la persona, si no se venia
realizando previamente, y se comience el proceso de planificacion de decisiones
anticipadas, explorando y teniendo en cuenta los valores y preferencias del paciente.
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ANEXO 2: VALORACION E INTERVENCIONES FARMACOTERAPEUTICAS

Dentro de la estrategia de cronicidad se establece el diseio de una politica farmaco-
l6gica encaminada a conseguir un uso mas adecuado de los medicamentos. Anciani-
dad, pluripatologia y polimedicacion van muchas veces asociadas, condicionando la
frecuente aparicion de complicaciones y efectos adversos. Esto se debe al deterioro
de los mecanismos de metabolizacion de los farmacos, del aumento de la suscep-
tibilidad, del riesgo de interacciones y de las frecuentes transiciones asistenciales,
afectando gravemente a la adherencia y a la seguridad del paciente.

La Estrategia de Prevencion y Atencién a Personas con Enfermedades Crénicas de
Extremadura contempla estas cuestiones mediante un grupo de soporte que unifi-
que, homogenice y coordine las distintas actividades a realizar entre los distintos
profesionales y ambitos asistenciales por los que transiten estos pacientes. Seria
deseable contar con un documento de consenso que recogiera todas estas actuacio-
nes (9). Hasta contar con el y para evitar equivocos se describen a continuacién una
serie de términos que seran de uso comun en este documento:

Todas las intervenciones farmacoterapias en estos pacientes deben tener como
objetivo que estén:

* Indicadas: No solamente a nivel legal, por las indicaciones contempladas en ficha
técnica de los distintos farmacos, sino dentro de estas las que mejor se ajusten a
las caracteristicas individuales de los pacientes.

 Seguridad: Deben ser seguras para las personas, es decir no provocar dafnos y por
lo tanto deben tener una relacién beneficio/riesgo positiva.

* Eficiencia: Dentro del arsenal terapéutico se debe seleccionar aquellos farmacos
lo mas efectivos posibles con el menor coste para el sistema sanitario y para el
paciente.

Conceptos:
» Adecuacion terapéutica: Proceso de eleccion de la mejor terapia para el paciente
teniendo en cuenta las condiciones y circunstancias individuales de cada paciente

y su entorno.

* Adherencia terapéutica: Grado en que el comportamiento de la persona se corres-
ponde con las recomendaciones acordadas con el prestador de la asistencia.

* Atencion farmacéutica: Provision responsable de la farmacoterapia con el propési-

to de alcanzar unos resultados que mejoren la salud y calidad de vida del paciente
mediante la co-responsabilizacion con el paciente de que el medicamentos le va
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hacer el efecto deseado y la atencién sobre la posible aparicion de efectos no
deseados, resolviendo lo antes posible si estos aparecen.

Conciliacion de la medicacion: Proceso formal de comparar la medicacion habitual
del paciente con la prescrita después de una transicién asistencial con el objetivo
de analizar y resolver las discrepancias detectadas.

Deprescripcion: Cese de un tratamiento de larga duracién bajo la supervision de un
profesional médico por inadecuacion, efectos secundarios o inadecuada relacién
riesgo-beneficio.

Educacion farmacoterapica: Proceso de transmision de los conocimientos y habili-
dades que capacite al paciente para el uso racional del medicamento o dispositivo
farmacoterapico.

Polimedicacion: Para la atencién del PCC se ha considerado la presencia de 10 o
mas farmacos prescritos, o entre 5y 9 con medicacion de alto riesgo.

Revision farmacoterapéutica: Examen critico y estructurado del tratamiento de un
paciente buscando adecuar las opciones farmacoldgicas con el fin de optimizar
su impacto sobre la salud y minimizar los riesgos asociados a la polimedicacion o
farmacos de estrecho margen terapéutico.

Seguimiento farmacoterapico: Practica del profesional farmacéutico que pretende
evaluar y monitorizar la farmacoterapia de un paciente en funcion de las necesi-
dades particulares del paciente, con el objetivo de mejorar o alcanzar resultados
en salud.

Sistema personalizado de dispensacion: Dispositivo de reacondicionamiento de
medicamentos cerrado en el que se dispone los comprimidos u/o capsulas y las
dosis que el paciente debe tomar, agrupados en funcién del momento en que deben
ser administrado a lo largo del dia.

Agentes:

Todos los profesionales sanitarios relacionados con la atencién de los PCC pueden
intervenir en cualquiera de los aspectos farmacoterapicos dependiendo de las
competencias de su categoria profesional y su capacitacioén para tal fin. En este pro-
ceso asistencial se contemplan que puedan intervenir profesionales de la medicina,
enfermeria y farmacia en cualquier &mbito asistencial segtin la distribucién de tareas
que se asigne. Dicha asignacion se adaptara a las posibilidades de cada entorno
teniendo en cuenta los condicionantes anteriores.
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RECOMENDACIONES DE LOS ESCP PARA MEJORAR LA PRESCRIPCION Y EL USO
DE MEDICAMENTOS EN EL PCC EN LA FASE FINAL DE LA VIDA.

En el momento de efectuar la prescripcion:

Realizar una prescripcion razonada (diagnéstico preciso y objetivo terapéutico
claro).

Minimizar/simplificar el tratamiento. Evitar prescribir farmacos para enfermedades
menores, inespecificas o que sean potencialmente peligrosos y considerar como
alternativa la utilizacion de tratamientos no farmacolégicos.

Tener en cuenta las posibles interacciones con los tratamientos ya instaurados, asi
como la repercusidén en otros érganos y sistemas ya danados.

Evitar el uso de farmacos no recomendados en personas mayores.

Utilizar las dosis recomendadas en ancianos (valorar funcién renal), comenzando
con dosis bajas y crecientes segun tolerancia.

Revisar y seguir periédicamente la medicacién utilizada:

Realizar una revision estructurada periédicamente.

Actualizar el listado de medicamentos que realmente toma el paciente: prescritos,
automedicacion y medicacion complementaria (homeopatia, plantas medicinales,
vitaminas, suplementos fitoterapia).

Revisar el plan terapéutico periédicamente buscando: minimizar/simplificar el
tratamiento farmacolégico, interrumpir terapia innecesaria o no efectiva y los
tratamientos con mayores riesgos, ajustar dosis, sustituir por alternativas mas
seguras, etc.

Valorar el cumplimiento y la aparicion de posibles efectos adversos (considerar
cualquier nuevo sintoma como caidas, confusién, incontinencia, cambios compor-
tamiento, depresion, etc. como posible reaccion adversa a la medicacion).

Proporcionar informacion y medios al paciente que le ayude a prevenir errores de
medicacion.

No olvidar monitorizar la utilizacién de farmacos que requieran especial seguimien-
to (digoxina, anticoagulantes orales...).
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Promover la adherencia al tratamiento y fomentar la participacion de pacien-
tes y cuidadores en el uso seguro de la medicacion a través del Programa del
Paciente Polimedicado del SES.

Conciliar la medicacion en las transiciones asistenciales, especialmente al alta
hospitalaria:

+ Elaborar el listado completo de la medicacién que el paciente va a tomar a partir de
ese momento, incluyéndolo en el informe de alta.

« Comparar este listado con su medicacién previa e informar al paciente, y al médico
de familia que realizara su seguimiento, de los farmacos que ya no es necesario
utilizar, de los que han sido modificados y de los nuevos que se han incorporado
tras el ingreso.
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ANEXO 3: VALORACION INTEGRAL Y SEGUIMIENTO POR ENFERMERA

Valoracion clinica y funcional reconocida:

« Valoracién de la necesidad de cuidados segun patrones funcionales de Marjory
Gordon.

+ Existencia de documentos de instrucciones previas (Plan anticipado de decisiones,
expresion voluntades anticipadas).

+ Descripcion de motivos de ingresos recientes y consultas pendientes con Atencion
Especializada.

+ Grado de dependencia reconocida.
Valoracién funcional actual:

« Valoracion de la dependencia para actividades basicas de la vida diaria (Indice de
Barthel).

+ Si IB menor de 60 se recomienda la valoracion preferente por TS de AP

+ Sl B entre 60y 70 seria recomendable valorar la dependencia instrumental median-
te escala de Lawton y Brody, actuando de la misma forma que el punto anterior si
es menor de 7.

Valoracion del riesgo de caidas:

* Escala de valoracién de riesgo de caida del Royal Columbian Hospital, disponible en
Patrén Funcional 1 de JARA (pendiente de revisar su utilidad para Atencion Primaria).

Valoracion cognitiva:
* Mini-examen cognitivo de Lobo (MEC).
Valoracion psicolégica:

+ Deteccion de ansiedad/depresion o alteraciones del estado de animo, mediante la
Escala reducida de ansiedad-depresion de Goldberg.

Valoracion del dolor:

+ Mediante entrevista para conocer la repercusion y las limitaciones que le producen.
Uso de la escala EVA para valorar la intensidad de dolor.
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Valoracion del riesgo de ulceras por presion:

+ Deteccion mediante la Escala de Norton del riesgo de ulceras por presién. Puntua-
ciones de 14 o menos indican riesgo evidente de ulceras o en formacion.

Valoracion farmacoterapéutica:

Valorar la adherencia a las recomendaciones higiénico-dietéticas y farmacoldgi-
cas asi como la posible presencia de efectos secundarios a farmacos. De especial
interés sera repasar las pautas de uso de los distintos farmacos prescritos asi
como el consumo de otros de venta libre.

Cribado de riesgo social (anexo 4):

+ Deteccién de déficit social que pone en riesgo el mantenimiento en condiciones
adecuadas del paciente en su domicilio.

+ Escala de Gijon (version Barcelona): Se considera que existe deterioro social severo
si la puntuacién es igual o mayor de 10, implicando la necesidad de una valoracion
social preferente por el TS de AP por el alto riesgo de institucionalizacién.

Valoracion del cuidador (Compartido con trabajador social) (anexo 5):

+ Valoracién del estado de salud.

+ Valoracién de capacidades.

+ Valoracién de sobrecarga del cuidador (Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit).

+ Deteccion de riesgo de claudicacion.

+ Existencia de cuidadores secundarios. Relacion y grado de apoyo al cuidador
principal.
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CUESTIONARIO DE APOYO PARA EL SEGUIMIENTO DEL PACIENTE EN FASE
ESTABLE POR EL PERSONAL DE ENFERMERIA.

1. Explorar el estado general del paciente.

+ ¢Qué tal esta?, ;Como se encuentra?, {Ha tenido algun problema de salud afa-
dido en estos dias?

2. Explorar la presencia de signos y sintomas de depresion o ansiedad y
sus posibles causas.

+ ¢Se siente triste?, ;mas cansado?, ;desesperado, {mas nervioso por algo?,
¢duerme peor?...

3. Detectar la presencia de sintomas y signos de descompensacion en fun-
cion de los problemas de salud del paciente.

+ Informacion entregada al paciente sobre vigilancia de sintomas y signos de
descompensacion (Anexo 6)

4. Valoracion de la adherencia terapéutica y presencia de efectos secunda-
rios a farmacos.

+ Habitos de vida saludables prescritos e identificacion de las barreras para su
cumplimiento

+ Medicamentos: qué toma, para qué los toma, dosis y cuando los toma. Presen-
cia de sintomas que puedan estar relacionado con la medicacion.

5. Reforzar autocuidados en habitos de vida, actuacion ante sintomas y
signos de descompensacion y seguimiento del plan terapéutico

+ Es importante seleccionar y priorizar la informacién que se le va a dar en cada
sesion, para que paciente/cuidador pueda procesarla.

+ Debe tenerse en cuenta para ello las capacidades del paciente y sus preferen-
cias, negociando con ellos las que estan dispuestas a asumir.

+ Sera importante comprobar al final que el paciente ha entendido la informacion,
haciendo preguntas sobre los cuidados principales que tiene que realizar.

6. Preguntar sobre posibles cambios en su situacion socio-familiar que
pudieran influir en su estado de salud o en la red social de apoyo.
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ANEXO 4: CRIBADO DE RIESGO SOCIAL EN AP Y DURANTE LA HOSPITALIZACION.

ESCALA DE VALORACION SOCIOFAMILIAR DE GIJON (abrev. y mod. version de
Barcelona*). El cribado de riesgo social tiene la funcion de detectar posibles nece-
sidades en este ambito que puedan estar influyendo o vayan hacerlo en un futuro
cercano, sobre la evolucion de la enfermedad, las posibilidades terapéuticas o en el
prondstico. Se considera que hay deterioro social severo puntuaciones igual o mayor
a 10 o presenta deficiencia absoluta de alguna de las dimensiones exploradas.

Situacion familiar:

+ Vive con pareja y/o familia sin conflicto...........ccccoeiiiiiiiiiicccccec 1
* Vive con parejade similar edad............cccooveiiiiiiiiici e 2
« Vive con pareja y/o familia y/o otros pero no pueden o quieren atenderlo ........... 3
+ Vive solo, hijos y/o familiares préximos que no cubren todas las necesidades......4
+ Vice solo/a, familia lejana, desatendido, sin familia...........cccccccocoveiiiiiiiciecee, 5

Relaciones y contactos sociales:

+ Mantiene relaciones sociales fuera del domicilio ............cccccooveiiiiieiecccccee, 1
+ Solo se relaciona con familia/vecinos/otros, sale de casa.............c.ccccceeveeuenennnn. 2
+ Solo se relaciona con familia, sale de Casa .........c.cccceeeiiiiicicccecc e, 3
+ No sale de su domicilio, recibe familia o visitas (> 1 por semana)...........c.c.c.c..... 4
+ No sale del domicilio, ni recibe visitas (< T por Semana) ..........cccceceuevrvrreerenieecnn 5

Apoyos red social:

* NO necesita NINGUN @POYO.......cc.couiiiieie ettt ettt aneas 1
+ Recibe apoyos de la familia y/0 VECINOS .......cc.coveviviiiiiicieceeeece e 2
+ Recibe apoyo social formal suficiente

(centro de dia, trabajador/a familiar, vive en residencia, etc) .......c.c.ccoeevvereenrnnne. 3
+ Tiene soporte social, pero iNSUfICIENTE...........c.ccevviviiiiiieeececce e 4
+ No tiene ningun soporte social y [o necesita...........ccccoceeveeiiiciiceccccceeee e 5

* < 7 puntos: situacion social buena (bajo riesgo de institucionalizacion).
* 8 — 9 puntos: situacion intermedia.
+ 210 puntos: deterioro social severo (alto riesgo de institucionalizacion).

* Miralles R, et al. Development and validation of an instrument to predict probability of home
discharge from a Geriatric Convalescence Unit in Spain. J Am Geriatr Soc 2003;51:252.7
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CRITERIOS DE DERIVACION A LA UNIDAD DE TRABAJADOR SOCIAL HOSPITA-
LARIA (UTSH):

En el ambito hospitalario la herramienta de cribado de riesgo social es similar. La
debera realizar la enfermera de hospitalizacion dentro de la valoracién integral de
enfermeria, activando la UTSH cuando se detecte deterioro severo. Ademas se con-
templan otros criterios especificos, ya establecidos, de derivacién por circunstancias
de especial atencién:

+ Paciente no acompanado en el ingreso.

+ Vive solo y/o precisa ayuda temporal o permanente.

+ Carece de cuidador valido o existe claudicacion familiar.

+ Grado de dependencia severa o va a precisar ubicacion terapéutica fuera del
domicilio.

+ No comprension o seguimiento de las pautas terapéuticas.
+ Pertenecer a grupos de especial riesgo de padecer exclusién social: Personas

sin techo, inmigrantes, minorias étnicas, discapacitados, pacientes con VIH,
drogodependencias, ex-reclusos, etc.
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ANEXO 5: VALORACION Y ATENCION DEL CUIDADOR PRINCIPAL

La repercusion en la salud del colectivo de personas cuidadoras es tan notable que
constituyen un grupo de riesgo que hay que atender y cuidar para que tengan una
calidad de vida aceptable, dada la dedicacion intensa que exigen estos enfermos, y
para que puedan continuar con dicha labor de proveedores de atencion y cuidados.
Por lo tanto es necesario considerar a estas personas no solo como un recurso sino
también como objetivo prioritario.

Seran los profesionales de enfermeria y trabajo social los principales responsables
de esta funcién, ademas de la accion puntual de otros profesionales cuando sea
preciso.

ENFERMERO DE AP:

La valoracién del cuidador principal incluira:

+ Valoracion de su estado de salud: necesidades fisicas, psico-emocionales y
sociales (pérdida de tiempo libre, soledad, aislamiento).

+ Valoracién de sus conocimientos, habilidades y capacidad de cuidados y auto-
cuidados.

+ Deteccién del riesgo de claudicacion o cansancio del cuidador: Irritabilidad,
astenia, fatiga, insomnio, estado depresivo, falta de organizacion, sensacién de
fracaso, pérdida de autoestima, sintomas somaticos, aislamiento social, pérdida
del sentido de la prioridad, pobre concentracion y rendimiento, deshumanizacién
de la asistencia, mayor automedicacion.

+ Sien la entrevista se percibe riesgo de sobrecarga del cuidador, utilizar la Escala
de Zarit.

También serd importante la identificacién de personas cuidadoras secundarias y
valorar la relacién y grado de apoyo que suponen para el cuidador principal.

La presencia de un enfermo crénico en el hogar provoca en la familia una reasig-
nacion de roles y tareas entre sus miembros para tratar de cubrir o compensar sus
funciones. Es importante reconocer las necesidades del enfermo, la disponibilidad
de tiempo de los diferentes miembros, su experiencia en el cuidado, su voluntad de
participar y de aprender a hacerlo y la situacion econdémica de la familia para valorar
si va a ser posible contratar ayuda externa o no.
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Dado que la demanda de cuidados se puede prolongar demasiado en el tiempo,
es importante que el cuidador considere que debe hacerlo de manera coherente y
saludable, sin olvidarse de si mismo.
Para ello, proponemos una relacion de ayuda que asegure unos cuidados éptimos y
eficaces, que le ayuden a controlar la situaciéon. Recomendaciones de actuacion para
cuidadores:

+ Analice objetivamente la situacién y aprenda a poner limites.

+ Conozca los medios para cuidar mejor al paciente y asi mismo.

+ Reconozcay exteriorice sus sentimientos para pedir ayuda.

« Inférmese de los recursos sanitarios y sociales de su comunidad a través del TS
de AP o de los Servicios Sociales de Base y sepa como y cuando recurrir a ellos.

Actuando asi:

+ Mantendrd y apoyara la autonomia de la persona en situacién de dependencia,
mejorando su calidad de vida.

« Pondra limites a una demanda excesiva e injustificada de cuidados.

* Mejorara su propia salud y calidad de vida.
En caso de estrés crénico, el cuidador puede sufrir el Sindrome de burn-out que se
caracteriza por un agotamiento profesional, despersonalizacion y baja realizacion
personal.
Preguntas que debe hacerse el cuidador para saber si se esta cuidando:

1. ¢;Duermo lo suficiente?

2.¢:Como de manera adecuada?

3.¢He dejado de mantener el contacto con mis amistades y puede que mi familia
esté pasando a un segundo plano?

4.;Tengo dolores musculares generalizados, trastornos digestivos, falta de fuer-
zas o de energia?

5. ¢;Me siento apoyado por mi familia?

6.:Tengo fallos en la atencién, concentracién y memoria?
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7.¢Me dejo ayudar?

8.¢;Soy capaz de encontrar ratos para mi?

Los profesionales de enfermeria tienen el deber de ayudar y orientar al cuidadory a la
familia en los siguientes aspectos:

+ Educar sobre la enfermedad: sintomas, posibles complicaciones, tratamiento, etc.

+ Ensefar las técnicas de ayuda para las actividades basicas de la vida diaria:
alimentacion, aseo, bafo, vestido y movilizacion.

+ Poner a su disposicién todos los recursos humanos y materiales posibles necesarios.
+ Educar sobre posibles riesgos o accidentes.
+ Educar sobre el autocuidado del cuidador sin descuidar sus posibles enfermedades.

+ Ensefar técnicas para afrontar el estrés.

Un decdlogo basico para el autocuidado del cuidador/a ird encaminado a fortalecer
aspectos como:

1. Tomar conciencia que para cuidar bien, el cuidador/a tiene que cuidarse.

2. Informarse sobre la enfermedad y los recursos disponibles.

3. Organizar la vida cotidiana contando con otros miembros de la familia.

4. Dejar un espacio diario para si mismo: para sus relaciones sociales, aficiones, etc.

5. Cuidar su propia salud: comer, dormir, adoptar posturas correctas a la hora de
movilizar al familiar y emplear las ayudas técnicas necesarias para facilitar su

labor como cuidador/a.

6. Saber pedir ayuda a familiares, amigos, profesionales sanitarios, recursos
sociales, asociaciones de familiares, etc.

7. Mantener o mejorar la relacién y la comunicacion con el familiar cuidado.

Tener paciencia, respeto, sentido del humor y fomentar su independencia sin
ser demasiado exigente.
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8.

Identificar las situaciones que le causan mas estrés, ser capaz de analizarlas
y buscar soluciones razonables.

Afrontar las reacciones emocionales que se experimentan, aceptandolas
como normales. Ser realista. Reforzar los sentimientos positivos y comentar
con otra persona los negativos.

10. Identificar los sintomas que puedan significar el inicio del sindrome de sobre-

carga del cuidador: cefalea, falta de interés por si mismo, aislamiento familiar
y social, fragilidad emocional, necesidad de utilizacion de psicofarmacos,
alcohol u otras sustancias adictivas.

TRABAJADOR SOCIAL DE AP.

Dentro de la valoracién social del paciente se identificara y valorara a la persona que
ejerce como cuidador/a principal:

Capacidad y disponibilidad de ayuda.

Riesgo de sobrecarga.

Apoyos internos y externos con los que cuenta.
Estado de salud.

Relacién con el paciente.

Situacion laboral y econédmica.
Acontecimientos vitales estresantes.

Funcién familiar.

Relaciones con su entorno.

Entrevista semiestructurada (Anexo 5.7 de la Guia de Organizacion y Funciona-
miento del Trabajo Social Sanitario en Atencion Primaria de Salud).

Escala de sobrecarga del cuidador.
Organizacion de los cuidados (Anexo 5.9 del citado documento).

APGAR Familiar 1.
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« APGAR Familiar de Smilkstein.
« Valoracioén inicial del cuidador (Anexo XVI de la Cartera de Servicios de AP).
+ Escala de acontecimientos vitales estresantes.

PLAN DE INTERVENCION.

+ Aclarar la situacion problema.

+ Facilitar la descarga emocional.

+ Contener los estados emocionales.
+ Normalizar la situacion-problema.

« Promover cambios en el entorno (fisico, relacional y de apoyo) que permitan
modificar actitudes.

+ Apoyar en el proceso de toma de decisiones.

« Informar, orientar y asesorar sobre recursos sociosanitarios destinados a aten-
der las necesidades del paciente.

+ Informar, orientar y asesorar sobre recursos comunitarios de apoyo a la persona
cuidadora (asociaciones, grupos de ayuda mutua).

RECURSOS PARA EL CUIDADOR.

+ FORMACION: Saber cémo manejar de manera adecuada la discapacidad de
la persona a la que cuida le serd muy util. La formacion le aportara estrategias
para conocer como apoyar las tareas del dia a dia de la persona en situacién de
dependencia, poniendo limites a la cantidad de cuidados que precisa segun el
deterioro. Para ello se deben organizar cursos y talleres de formacién basicos
y especializados.

* APOYO EMOCIONAL: A través de grupos de autoayuda a los que asisten fami-

liares y cuidadores de personas en con enfermedades crénicas y situacion de
dependencia. Participar en estos grupos les aportara estrategias para afrontar
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mejor las conductas negativas por parte de la persona cuidada y de usted
mismo/a.

ADAPTACION DEL DOMICILIO Y PRODUCTOS DE APOYO: Recursos econémicos
para adaptar el domicilio y para la adquisicién de dispositivos de apoyo.

ASOCIATIVOS: Estas personas trabajan a diario con enfermos que tienen el
mismo problema que causa la discapacidad de su familiar, valore sus servicios
y piense en la posibilidad de asociarse. Alli le pueden ofrecer informacion,
orientacién y asesoramiento no solo sobre el manejo diario de la persona en

situacién de dependencia, sino también sobre actividades y talleres que organi-
zan para cuidadores.

Servicio de teleasistencia.

Catalogo de Servicios y Prestaciones del SEPAD.

Servicio de ayuda a domicilio.

Ocio: Recuerde que es importante que se organice y consiga algo de tiempo
libre para usted y fuera del entorno de los cuidados. Algunas sugerencias de

cémo mantener su vida social y ocupar este tiempo pueden ser.

» Actividades y talleres que organizan los ayuntamientos. Son actividades
de tipo cultural, recreativas y de relajacion.

» Actividades y talleres organizados por los Hogares de Mayores.

» Asociaciones culturales.
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ANEXO 6: HOJA INFORMATIVA PARA PACIENTES Y FAMILIARES SOBRE EL
PROCESO ASISTENCIAL DE PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS

A fin de mejorar la atencion de aquellos pacientes con enfermedades crénicas com-
plejas, como las que usted padece, se ha establecido un plan asistencial especial
dirigido a aumentar su calidad de vida y disminuir las descompensaciones que sufre.

El nuevo plan de atencién tendra como ventajas:

* Atencion integral y personalizada: Trataremos de dar respuesta a las necesidades
de salud y sociales que usted presenta de forma conjunta, teniendo en cuenta sus
preferencias y la de sus cuidadores. Esto comportara valoraciones periédicas de
su situacion sanitaria y social, por profesionales de la salud y de la atencion social.

Continuidad asistencial: Un equipo formado por su médico, enfermero y trabajador
social de su centro de salud y otro similar en su hospital de referencia estaran en
contacto permanente para coordinar esa respuesta, tanto en su entorno de vida
como cuando tenga que acudir al hospital.

Prevencion y deteccion temprana de posibles empeoramientos de sus enfermeda-
des: Su enfermera y médico de familia realizaran un seguimiento periédico y cerca-
no de su enfermedad, haciéndole llegar aquellas recomendaciones de como evitar
la progresion y las complicaciones de la enfermedad, indicandole también aquellos
sintomas de alarma por las que usted deba consultar y cémo debe hacerlo.

Rapidez de respuesta: En caso de producirse un empeoramiento se actuara para
asegurar la coordinacion con los servicios de urgencias en domicilio y un acceso
rapido a la asistencia hospitalaria, en caso de necesitarlo. En el hospital dispondra
también de un médico de referencia que sera el encargado de atenderle, evitando
en lo posible tener que pasar por los servicios de urgencias.

En el caso de no querer usted acceder a este servicio serad tratado como habitual-
mente se le viene haciendo sin menoscabo de todas las posibilidades diagnésticas
y terapéuticas. En cualquier momento puede usted solicitar salir del proceso asis-
tencial de pacientes crénicos complejos y volver a la atencion que venia recibiendo
anteriormente.

Nombre de su médico/a de familia N° de teléfono de contacto:
Nombre de su enfermero/a de familia N° de teléfono de contacto:
Nombre de su médico/a de referencia hospitalario N° de teléfono de contacto:
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ANEXO 7: PLAN DE ACCION PERSONALIZADO

El plan de accion personalizado (PAP) es el documento que recoge los datos clinicos,
psicoldgicos, funcionales y sociales mas relevantes y la estrategia terapéutica y de
cuidados establecida conjuntamente con el paciente, por sus equipos asistenciales
de referencia (AP AH y CR). Estéa especificamente dirigido para los pacientes con
enfermedades crénicas y elevadas necesidades asistenciales, estando sustentado
dentro de la historia clinica digital, en un entorno compartido entre estos equipos
y accesible para que cualquier otro dispositivo asistencial pueda consultarlo. Se
genera cuando el paciente se incluye en el proceso asistencial y su redaccion inicial
es responsabilidad del equipo que lo incluye, recayendo en el médico de cada equipo
su redaccion y registro. Las actualizaciones seran responsabilidad del equipo de
referencia del &mbito asistencial donde se asista, esto es AP AH o CR.

El PAP no sustituye el plan terapéutico, de cuidados y de intervencion social que
el equipo asistencial de referencia haya establecido para la adecuada atencion de
un PCC, que deberd tener su registro oportuno en las historias clinica y social del
paciente, tampoco es un documento de voluntades anticipadas. Tiene funciones
informativas, de coordinaciéon y de apoyo para la toma de decisiones, pero no es
una guia de obligado cumplimiento. La responsabilidad ultima respecto a la toma
de decisiones recae en quien las ejecuta, mas alla de los profesionales que hayan
redactado dicho plan.

Funciones principales del documento:

 Recoger la informacién necesaria para facilitar el trabajo interdisciplinar y la
toma de decisiones en contextos de complejidad e incertidumbre.

« Promover una valoracidn integral de la persona que tenga en cuenta, ademas de
las necesidades, sus valores y preferencias.

+ Permitir la adopcién de respuestas anticipadas, proactivas y precoces en caso
de descompensacion, generando practicas colaborativas.

+ Asegurar el uso adecuado de los recursos, maximizando la respuesta asistencial
en el domicilio e incrementando también las opciones de atenciéon intermedia.

Informacion que recoge:

+ Datos de los profesionales de referencia: médico AP/CR, enfermera de AP/CR,
medico de referencia hospitalario, trabajador social AP/CR, otros.

+ Alergias medicamentosas, alimenticias y otras. Intolerancias.
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Diagnésticos relevantes que afecten a su situacion actual: Diagndsticos segun
clasificacién CIE-10. Problemas de salud CIAP-2.

Necesidad de atencion paliativa: Se propone la herramienta NECPAL para su deteccion.

Repercusion funcional y principales riesgos en relacion a los problemas de salud.

Los objetivos deben ser consensuados con el paciente/familiar en base al
prondstico de enfermedad y sus preferencias.

Debera establecerse con el paciente y/o el cuidador aquellos en relacién a medi-
das terapéuticas, de cuidados, modificaciones de estilos de vida, relaciones so-
ciales y problemas o alteraciones emocionales, asi como las metas funcionales.

Las preferencias del paciente deben quedar descritas, informando previamente
y asegurandonos de que lo ha entendido, sobre los riesgos y beneficios de todas
las posibles intervenciones, para que puedan tomar las mejores decisiones.

Al abordar multiples aspectos de la persona sera recomendable establecerlos
conjuntamente entre trabajador social, enfermero y médico, siendo muy dtil
para ello la visita conjunta para su establecimiento y coordinacién posterior.

Con el fin de que pacientes y familiares detecten precozmente los signos de
alarma de descompensacion o crisis y se tomen las medidas mas adecuadas se
les informaran y proporcionar por escrito el modo de actuacion.

Las recomendaciones pueden ir enfocadas para la toma de decisiones de sus
cuidadores y también para otros profesionales que puntualmente tengan que
intervenir (PAC, SUH).

Para el seguimiento de sintomas habituales que pueden aparecer ante la
descompensacion de los principales sistemas organicos se presenta una tabla
para administrar a los cuidadores (Anexo 9). Para otro tipo de agudizaciones
previsibles mas especificas es recomendable proporcionar informacién mas
detallada.

Debera contemplar al menos el plan terapéutico, de cuidados y social, ademas
de otros que circunstancialmente seas necesarios (rehabilitacion, emocional,
espiritual).
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Dentro del plan terapéutico debera quedar descrita la medicacion actualizada
y adecuada a los objetivos marcados, incluyendo dosis y momento de adminis-
tracion, asi como aquellas otras condiciones especiales de administracion que
sean necesarias, en especial si son medicacién de rescate, pautas para infuso-
res, etc. Esta informacion debera quedar recogida en la Hoja de Tratamiento que
se imprimird simultdneamente con el PAP para que dispongan de ella en todo
momento paciente y cuidadores.

El plan de cuidados lo elaborara el enfermero de referencia de AP a su inclusién,
pudiendo ser modificado por los enfermeros de hospitalizacién o del centro re-
sidencial, en caso de ocurrir tal circunstancia, y siempre que haya algin cambio
de necesidades.

El plan de intervencion social se recogera desde el informe social que previa-
mente habra redactado su TS de referencia.

(Anexo 10)
Con el fin de cumplir con los objetivos y funciones de este documento se debe
dejar descrito, para todos los profesionales que puedan intervenir asisten-
cialmente en algin momento de la evolucion de la enfermedad, la siguiente
informacion:

» Lugar donde quiere ser atendido preferentemente el paciente.

» Posibles pautas de adecuacion del plan terapéutico pactado con el
paciente.

» Posibles pautas de adecuacion de uso de técnicas e instrumentaciones
especificas pactadas con el paciente.

» Consideraciones de actuacion en los casos de claudicacién del entorno
cuidador o, en su caso, de situacion de ultimos dias.
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ANEXO 8: VALORACION, DIAGNOSTICO E INTERVENCION SOCIAL
La valoracién del trabajador social (sea de AP, hospital, centros residenciales y equi-
pos de soporte de cuidados paliativos) y las actuaciones que puedan derivar de ella,
comprende uno de los aspectos fundamentales de la atencion integral que deben
recibir los pacientes crénicos complejos. La actuacion de estos profesionales puede
derivar de la solicitud que realicen los equipos de referencia en cualquiera de los am-
bitos considerados, o por iniciativa propia tras la deteccién de aquellas situaciones
socio-familiares, econémicas y ambientales que condicionen la evolucion clinica y/o
funcional del paciente con enfermedad crénica, afectando a su calidad de vida.
Las actividades del trabajador social comprenderan en estos pacientes:
ESTUDIO SOCIO-FAMILIAR.
En estos pacientes se valorara:

« Situacion familiar. Miembros de la unidad familiar, ciclo vital, funcion familiar.

* Red de apoyo.

+ Situacion sanitaria.

* Relaciones con el entorno.

+ Situacion econdémica-laboral.

+ Situacion de la vivienda.

+ Situacion legal.

Los procedimientos propuestos para la obtencién de esta informacion se realizaran
a través de:

+ Observacion directa.

+ Entrevista con el paciente.

+ Entrevista con las personas que ejercen como cuidadores principales y secundarios.
+ Visita al domicilio.

* Puesta en contacto con otras personas de su circulo familiar o social que pue-
dan aportar informacion relativa al caso.
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+ Solicitud de informacién a entidades o instituciones que puedan aportar otro tipo
de informacion.

Algunos instrumentos y escalas de apoyo pueden resultar Gtiles en este apartado,
estando todos ellos disponibles en la Guia de Organizacién y Funcionamiento del
trabajo social sanitario en Atencion Primaria de Salud del SES (10):

« Genograma y el mapa de relaciones familiares.

« Clasificacion adaptada de Carter y McGoldrick.

+ Escala de Acontecimientos Vitales Estresantes.

+ Indice de Barthel de autonomia para las actividades de la vida diaria.

+ Indice de Lawton y Brody de Actividades instrumentales de la vida diaria.

+ Guidn de estudio de la situacién global de la persona que ejerce como cuidadora
principal.

+ Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit.

+ Distribucion de las actividades y responsabilidades de cuidado.
« Cuestionario de Apgar familiar de Smilkstein.

+ Cuestionario MOS para el estudio del apoyo social.

+ Guién entrevista cuidados formales.

Los resultados de dicha valoracion quedaran registrados en la historia social digital
del entorno JARA.

IDENTIFICAR PROBLEMAS SOCIALES (CIAP2-Z).

Tras la valoracién debera identificarse la posible existencia de problemas sociales
segun la Clasificacién Internacional de Atencién Primaria de la WONCA. El registro se
realizara por parte del TS en el apartado de problemas de salud de la Historia Social
Digital.

DIAGNOSTICO SOCIAL.
Tras el andlisis de las distintas variables sociofamiliares se elaborara el diagnostico

social en caso de que existan. Su registro se incorporara a la Historia Social y al Plan
de Accion Personalizado en su apartado de Problemas de Salud.
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PLAN DE INTERVENCION SOCIAL.

El proceso de valoracién social, finalizara con el desarrollo de un PIS en caso de la
deteccion de necesidades. Este constara de los siguientes apartados:

+ Establecimiento de objetivos.

« Identificacion de recursos / prestaciones idéneas /posibles.

+ Informacion, orientacion, tramitacion y canalizacién de recursos y prestaciones.
+ Tratamiento psicosocial.

+ Recomendaciones de Educacién para la Salud.

+ Coordinacién de intervenciones con otros niveles asistenciales sanitarios.

+ Coordinacion con servicios sociales y entidades de caracter publico y privado.
+ Derivaciones a otros niveles asistenciales y otros recursos sociales.

+ Plan de evaluacion y seguimiento.

El registro del plan debera constar en la Historia Social y en el Plan de Accién Perso-
nalizado.
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ANEXO 9: HERRAMIENTAS DE APOYO PARA EL ABORDAJE INTEGRAL DE
CUIDADOS PALIATIVOS

VALORACION INTEGRAL EN CUIDADOS PALIATIVOS.

La valoracion del paciente crénico en fase avanzada de la enfermedad precisara de
un abordaje integral que explore los siguientes apartados:

Valoracion clinica: Valoracién clinica completa, que incluya la situacion de la
enfermedad o enfermedades que padezca, la repercusion funcional de estas,
los tratamientos recibidos y las posibilidades terapéuticas que pudieran existir.
La exploracion general para conocer la situacion clinica basal. La presencia de
sintomas constantes o intermitentes y la repercusion que tienen en el paciente.
Revision de la adecuacion del tratamiento farmacolégico (Anexo 2: Recomenda-
ciones de los ESCP para mejorar la prescripcion y uso de medicamentos en el
PCCy en fase final de la vida).

Valoracién emocional: La vivencia de una enfermedad crénica es un aconteci-
miento vital de gran impacto en el paciente y su familia. Es necesario un esfuer-
zo adaptativo en el paciente y su entorno en relacién a la aceptacion de perdida
de funciones, asi como en muchos casos cambios en los roles en los miembros
familiares hasta alcanzar un nuevo equilibrio, para lo que puede ser necesario
apoyo profesional. Cuando la enfermedad se encuentra en fases avanzadas es
necesario ademas preparar el afrontamiento de la muerte. Se aconseja seguir
una serie de recomendaciones para una valoracion de esta esfera (ver mas
abajo) y en caso de necesidad buscar el apoyo especializado a través de los
psicologos de las USM, los ESCP y de asociaciones de enfermos.

Valoracion de la necesidad de cuidados: Realizado por los profesionales de en-
fermeria se basara en la valoracién por patrones funcionales, identificacion de
problemas (NANDA) y plan de cuidados (NIC/NOC) (Anexo 3). A destacar como
valoraciones prioritarias:

» Conocimiento y actitud del paciente ante la enfermedad.
» Valoracion nutricional.

» Actividad y riesgo de caidas.

» Valoracioén funcional.

» Patrén de eliminacion intestinal y vesical.

» Estado cognitivo.

» Valoracion del dolor.

» Valoracion del riesgo de ulceras por presion.

» Valoracion afectiva.

» Valoracion espiritual.

» Valoracion del cuidador (compartido con el trabajador social).
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» Existencia de documentos de instrucciones previas: Planificacion antici-
pada de decisiones, Expresion anticipada de voluntades (Anexo 10).
» Valoracion social: Similar a la descrita anteriormente (Anexo 8).

SISTEMA DE EVALUACION DE SINTOMAS DE EDMONTON (ESAS).

Listado de 10 escalas numéricas que evaltan el promedio de intensidad de diferentes
sintomas en un tiempo determinado (24h, 48h, 1 semana), seguin la condicién del
paciente. Se pide al paciente que seleccione el nimero que mejor indique la inten-
sidad de cada sintoma. Disponible en JARA: Estacién clinica — Afadir tarea (Menu
izquierdo, apartado tareas) — Cuestionario ESAS.

RECOMENDACIONES PARA LA ATENCION EMOCIONAL DE PCC Y CON ENFER-
MEDADES CRONICAS EN FASE AVANZADA. ASPECTOS A EXPLORAR PARA
EVALUAR LA REPERCUSION EMOCIONAL.

+ Cémo ha convivido hasta ahora con la enfermedad. Qué informacion tiene el
paciente sobre su enfermedad.

+ Conocimiento previo, vivencia personal y familiar.

+ Vivencia de enfermedad, tiempo de padecimiento.

+ Respuesta del paciente frente a la enfermedad (dificultades fisicas, emociona-
les, comportamentales) — Respuesta familiar. Hay otras enfermedades en el

paciente y/o en la familia.

+ ¢Qué necesita conocer en este momento? ;Quiere estar acompahada en la
comunicacion?

« Estrategias para abordar expresiones complejas como, dificultades comunica-
tivas, falta de comprensién, bloqueo, crisis de ansiedad, negacién, aislamiento,
silencio, agresividad, conspiracion de silencio, deterioro cognitivo, dificultades
de la expresion...

+ Andlisis del impacto de la informacion en el paciente y en la familia.

+ Influencia de los aspectos fisicos en su comportamiento y su estado emocional
en este momento.

+ Experiencias de afrontamiento, sistema de creencias, grado de implicacion en
los cuidados.

+ Vivencia de crisis. Enfrentamiento y recuperacion. Valoracién de la posibilidad
de recursos para afrontarlos (Propios- Familiares).
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+ Valoracion de los recursos recibidos, asistencial, familiar, individual.

+ Preocupaciones familiares, momento del ciclo vital. Vivencia de la enfermedad
en los cuidadores y otros miembros ascendentes y descendentes.

« Otros aspectos estresantes que rodean el proceso de enfermedad.

+ Establecimiento de preocupaciones y miedos.

+ Vivencia de calidad de vida.

+ Coordinacion con otros profesionales, medico especialistas, coordinacion salud
mental, neuropsicélogos, psicélogos especialistas. Asesoramiento profesional —
Intervencién psicoldgica.

« Elaboracion de guia de trabajo para facilitar la toma de decisiones

CRITERIOS DE SOLICITUD DE VALORACION POR LOS ESCP.

La solicitud de valoracion y ayuda, para la toma de decisiones o de intervenciones
especificas a los ESCP, debera realizarse por lo equipos de referencia ante aquellos
enfermos y situaciones de complejidad que queden fuera de las posibilidades de

abordaje de estos equipos: Derivacion de pacientes a ESCP de Extremadura.
https://saludextremadura.ses.es/paliex/inicio.

Una herramienta util para la deteccion de complejidad en los cuidados paliativos de
pacientes con enfermedad avanzada y terminal, es el Instrumento Diagndstico de
la Complejidad en Cuidados Paliativos (IDC-PAL) (12) que tiene en cuenta hasta 35
situaciones complejas y altamente complejas relacionadas con el paciente, con la
familia y el entorno y con el sistema sanitario.

Dependiendo de la presencia de estas situaciones se pueden clasificar el caso como
No Complejo: No hay elementos de complejidad ni de alta complejidad, Complejo (C):
Hay, al menos, una situacion de complejidad presente, Altamente Complejo (AC): Hay,
al menos, una situacién de alta complejidad presente.

Esta clasificacién a su vez orientara en la necesidad de activacion de los ESCP.

» Situacion no compleja: No requiere de recursos especificos/avanzados de ESCP.

» Situacion compleja: Puede o no requerir de intervencion de recursos especificos/
avanzados de ESCP, quedando esta decision a criterio del médico responsable.

» Situacion altamente compleja: Requiere la intervencion de los recursos especi-
ficos/avanzados de ESCP.
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sEPAIR,

Procesos Asistenciales
Integrados SES-SEPAD

R

IDC-PAL (INSTRUMENTO DIAGNOSTICO DE LA COMPLEJIDAD EN CUIDADOS

PALIATIVOS) (12)

1. DEPENDIENTES DEL PACIENTE 2. DEPENDIENTES DE LA FAMILIA'Y EL ENTORNO

1.1. Antecedentes

2.a. Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o
cuidadores (AC)

1.1.a. Paciente nifio/a o adolescente (AC)

2.b. Familiares y/o cuidadores no competentes para
el cuidado (AC)

1.1.b. Paciente profesional sanitario (C)

2.c Familia disfuncional (AC)

1.1.c. Rol socio/familiar que desempena el/la
paciente (C)

2.d. Claudicacion familiar (AC)

1.1.d. Paciente con discapacidad fisica, psiquica o
sensorial previa (C)

2.e. Duelos complejos (C)

y/o activos (C)

1.1.e. Paciente con problemas de adiccion recientes

2.f. Limitaciones estructurales del entorno (AC)

1.1.f. Enfermedad mental previa (C)

3. DEPENDIENTES DE LA ORGANIZACION
SANITARIA

1.2. Situacion clinica

3.1. Profesional / Equipo

1.2.a. Sintomas de dificil control (AC)

3.1.a. Aplicacion de sedacion paliativa de manejo
dificil (AC)

1.2.b. Sintomas refractarios (AC)

3.1.b. Dificultades para la indicacién y/o manejo de
los farmacos (C)

1.2.c. Situaciones urgentes en paciente terminal
oncoldgico (AC)

3.1.c. Dificultades para la indicacién y/o manejo de
intervenciones (C)

1.2.d. Situacién de ultimos dias de dificil control
(AC)

3.1.d. Limitaciones en la competencia profesional
para el abordaje de la situacién (C)

tumoral de dificil manejo (AC)

1.2.e. Situaciones clinicas secundarias a progresion

3.2. Recursos

1.2.f. Descompensacion aguda en insuficiencia de
érgano en paciente terminal no oncoldgico (C)

3.2.a. Dificultades para la gestion de necesidades
técnicas instrumentales y/o material especifico en
domicilio (C)

1.2.g. Trastorno cognitivo severo (C)

3.2.b. Dificultades para la gestién y/o manejo de
necesidades de coordinacion o logisticos (C)

1.2.h. Cambio brusco en el nivel de autonomia
funcional (C)

1.2.i. Existencia de comorbilidad de dificil control (C)

1.2.j. Sindrome constitucional severo (C)

1.2 k. Dificil manejo clinico por incumplimiento
terapéutico reiterado (C)

1.3. Situacion psico-emocional

1.3.a. Paciente presenta riesgo de suicidio (AC)

1.3.b. Paciente solicita adelantar el proceso de
muerte (AC)

1.3.c. Paciente presenta angustia existencial y/o
sufrimiento espiritual (AC)

1.3.d. Conflicto en la comunicacidn entre paciente
y familia (C)

equipo terapéutico (C)

1.3.e. Conflicto en la comunicacidn entre paciente y

1.3.f. Paciente presenta afrontamiento emocional
desadaptativo (C)
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ANEXO 10: PLANIFICACION ANTICIPADA DE DECISIONES Y EXPRESION DE
VOLUNTADES ANTICIPADA

La proximidad del final de la vida y de situaciones con posible pérdida de capaci-
dades para la toma de decisiones hace recomendable registrar las preferencias y
voluntades anticipadas de los pacientes para dichos momentos.

Planificacion anticipada de decisiones (PAD):

Es un proceso voluntario de comunicacion y deliberacién entre una persona capaz y
los profesionales sanitarios implicados en su atencion, acerca de los valores, deseos
y preferencias que quiere que se tengan en cuenta respecto a su atencién sanitaria
que recibira como paciente , fundamentalmente en los procesos finales de su vida.
Debe estar en el marco de la atencién centrada en la persona y estara orientada a
establecer una relacion entre el profesional y el paciente o su representante que les
permita dialogar, compartir y acompaiiar en la planificacion de la atencion.

Dicho plan debera ser:

Registrado adecuadamente en la HCD del paciente y en el PAP.

Revisado periédicamente, principalmente cuando cambie las condiciones de
salud de la persona o se produzcan acontecimientos vitales importantes.

Accesible a todas las personas implicadas en a la atencién sanitaria de la per-
sona enferma (PAP).

Debe ser expresion de la autonomia de la persona que lo realiza, por lo que
implica que debe ser un proceso voluntario, en un paciente informado y capaz.

Debe ser un proceso flexible, reversible y revocable.
Debera explorar:
+ Los antecedentes en el afrontamiento de situaciones de alto impacto.
+ Las relaciones familiares y con el entorno social.
+ La informacion y la comprensién de la situacion de enfermedad.
« El significado y el valor de la situacién de enfermedad.

+ Los valores y las creencias existenciales espirituales relevantes para la persona,
como el valor que le da a la calidad de vida o evitacion del sufrimiento.
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Las preocupaciones acerca del proceso de enfermedad y de los escenarios de
salud previsibles.

Los escenarios de toma de decisiones relacionados con situaciones sanitarias
0 sociales concretas: aceptaciéon o rechazo de tratamientos, instauracion de
intervenciones, lugar de la muerte, donacién de érganos o tejidos.

Exploracién de expectativas actuales y futuras.

Las expectativas y demandas que la persona espera del equipo profesional y de
la organizacioén.

La designacion de la persona representante, que velara en todo momento por el
mayor beneficio y respeto de la persona a la que representa, teniendo en cuenta
los valores de esta.

Cuestiones no sanitarias relacionadas con el proceso de la muerte (destino del
cuerpo, disposiciones sobre el funeral...)

Expresion de sentimientos acerca de salud/enfermedad, de la vida y de la muer-
te, del balance de su biografia personal.

Se ha de revisar regularmente la PDA y evaluar las contingencias que a lo largo del
tiempo la persona haya tenido con los profesionales sanitarios y los agentes sociales
con los que haya mantenido una relacién asistencial.

Se habra de tener en cuenta ciertos contextos de vulnerabilidad en los que se debe
explorar con maximo cuidado o abstenerse de hacerlo. Estos seran aquellos de
alto impacto emocional por la propia situacion de salud, situacién de negacién o
de ausencia de introspeccion prondstica, proteccion informativa o conspiraciéon de
silencio, contexto clinico de riesgo vital o en un servicio de urgencias.

Se recomienda seguir la sistematica de Metodologia de Murray:

1.1dentificar la persona apropiada para realizar la PDA. Evaluar explicitamente la
competencia.

2.Preparar la discusion. Los profesionales implicados deben estar preparados y
saber que la PDA es fruto de conversaciones espontaneas entre la persona
enferma y el equipo asistencial.

3.Conocer con tanta precision como sea posible los problemas de salud de la

persona enfermay su prondstico evolutivo, vital y funcional asi como las posi-
bilidades de tratamiento.
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4.Realizar una evaluaciéon multidimensional de las necesidades de salud y las
necesidades sociales del paciente.

5.Examinar qué es lo que la persona (o familia) conocen de la enfermedad. Explo-
rar falsas creencias e ideas preconcebidas en relacién con la enfermedad.

6.Valorar con prudencia los siguientes puntos con la persona enferma siempre
segun sus valores:

X

¢Qué aspectos del proceso de atenciéon son importantes para usted y
cudles no?

X

¢Quién podria ser su representante?

X

¢En general dénde prefiere ser atendido?

X

¢Si empeora, dénde quiere ser cuidado?

X

¢;Tiene alguna preferencia o solicitud especial?

X

¢ Tiene preferencia sobre alguna adecuacion terapéutica o instrumental
previsible?

7.Establecer propuestas de actuacion a partir de escenarios clinicos verosimiles.

8.Proporcionar atencion personalizada de manera coherente con los acuerdos
establecidos.

9.Si la persona enferma lo considera importante o util, valorar un Registro de
Expresion Anticipada de Voluntades

10. Registrar todo el proceso en la Historia Clinica.
11. Revisar con regularidad el plan con el paciente y la familia.

Recomendaciones para una buena comunicacion en los procesos de planificacion
anticipada:

+ Elegir un buen momento y lugar.
+ Adecuar el mensaje.
+ Uso de preguntas abiertas y focalizadas.

+ Empleo de preguntas centradas en las dimensiones psicolégicas o emocionales.
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Procesos Asistencia -
Intagrados SES-SEPAD

+ Uso de estrategias de clarificacion de las respuestas emocionales.

« Empleo de facilitadores de la conexién empatica.

+ Manejar profesionalmente todos los recursos comunicativos.
Expresion anticipada de voluntades:

Es un medio de hacer llegar a los dispositivos sanitarios los deseos de los pacientes
en relacion a la aplicacion de determinadas practicas en la fase final de la vida,
momentos en los cuales los pacientes, en muchas ocasiones, no se encuentran en
disposicion de manifestarlo.

El documento de Expresiéon Anticipada de Voluntades se define como aquel en el
que la persona manifiesta de forma anticipada, las instrucciones sobre actuaciones
médicas que desea que se tengan en cuenta cuando se encuentre imposibilitado
para manifestar personalmente su voluntad.

Este se constituye en derecho en la Comunidad Auténoma de Extremadura, regulan-
dose su realizacién, registro y consulta.
https://saludextremadura.ses.es/web/expresidn-anticipada-voluntades
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I 9. ACRONIMOS

AP

AE

CR

CcP
CCEE
EAP
ER*
ER-AP
ER-H
ER-CR
ESCP
EUH
GMA
GPC
HCD
HD
HSD
IB
MAP
MCR
MRH
PAC
PAI
PAP
PCC
SINASP
ASB
TCAE
TS
TS-AP
UTSH

Atencion primaria.

Atencion especializada.

Centro residencial.

Cuidados paliativos.

Consultas externas.

Equipo de atencién primaria.

Equipos de referencia.

Equipo de referencia de atencién primaria.
Equipo de referencia hospitalario.

Equipo de referencia de centro residencial.
Equipo de soporte de cuidados paliativos.
Equipo de urgencias hospitalarias.
Grupos de morbilidad ajustada.

Guias de practica clinica.

Historia clinica digital.

Hospital de dia.

Historia social digital.

indice de Barthel.

Médico de atencién primaria.

Médico de centro residencial.

Médico de referencia hospitalario.

Punto de atencién continuada.

Proceso asistencial integrado.

Plan de accién personalizado.

Paciente crénico complejo.

Sistema de notificacion de seguridad del paciente.
Atencioén social basica.

Técnico de cuidados auxiliares enfermeria.
Trabajador social.

Trabajador social de atencién primaria.
Unidad de trabajo social hospitalario.

ER*: Equipos de referencia. Constituido al menos por el médico, enfermero y trabajador social
de cada uno de los ambitos asistenciales (Atencién Primaria, Atenciéon Hospitalaria, Centro
Residencial). El ER-CR puede ademas estar constituido por psicélogo, terapeuta ocupacional
y fisioterapeuta.
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