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y acabado,

st juzgamos sabiamente,
daremos lo no venido

por pasado.

No se engane nadie, no,
pensando que ha de durar
lo que espera
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; El Plan de Cuidados Paliativos de
Castilla y Leon propone un modelo
asistencial articulado en torno a la

actual y redefine la estructura, el proceso asistencial
y la organizacién de los cuidados paliativos en todas
las Areas de Salud, con el objetivo fundamental de
aliviar el sufrimiento y mejorar el bienestar y la cali-
dad de vida del paciente y su familia.

El Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y Ledn
propone un modelo asistencial articulado en torno a
la Atencion Primaria de Salud, ya que son los profe-
sionales que estan mas cerca del paciente, aunque
es necesario disponer de un segundo nivel asisten-
cial con recursos expertos y avanzados en atencion
paliativa que intervendran cuando el primer nivel de
atencion demande su apoyo ante situaciones de alta
complejidad. El hospital por tanto, constituye un es-
labén de un proceso asistencial en el que todos los
recursos disponibles se activan de manera coordi-
nada y escalonada en caso de necesidad.

La Gerencia Regional de Salud apuesta por el trabajo
en equipo e impulsara que toda la organizacion se ver-
tebre de manera adecuada para poder alcanzar los ob-
jetivos que se propone el Plan de Cuidados Paliativos
de Castilla y Ledn. Todo ello amparado en el Proceso
Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos que
constituyen la segunda parte de este documento.

Atencion Primaria de Salud

Quiero agradecer de antemano la participacion ac-
tiva de pacientes y familiares con necesidad de cui-
dados paliativos, mejorar su bienestar y calidad de
vida es el objetivo de este Plan de Cuidados Paliati-
vos. Hago extensivo mi agradecimiento a las socie-
dades cientificas y a los profesionales de nuestro
sistema de salud, que con su trabajo constante
hacen posible que se consigan todas las metas y, en
especial, a los participantes en los grupos de trabajo
que han marcado la hoja de ruta de este documento.

Y para finalizar, mi reconocimiento a las asociaciones
y organizaciones relacionadas con los cuidados palia-
tivos, en especial a la Asociacién Espafiola Contra el
Céncer, la ONG Paliativos Sin Fronteras y la Obra So-
cial "la Caixa", pues su dilatada experiencia y su ge-
nerosa colaboracién han sido inestimables para
conocer muchas de las necesidades de los pacientes
y sus familiares.

Antonio M.? Saez Aguado
Consejero de Sanidad
de la Junta de Castilla y Ledn
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" Los cuidados paliativos constituyen

un verdadero sistema de apoyo
y soporte para el paciente
y su familia

A finales de la década de los setenta empezaron a Los cuidados paliativos constituyen un verdadero sis-
desarrollarse los cuidados paliativos en Europa 'y, a tema de apoyo y soporte para el paciente y su familia
mediados de los ochenta, se incorporaron paises con el fin de ayudar a vivir el final de la vida de la
como ltalia, Espafia, Bélgica, Holanda, Franciay Po- forma mas digna y con el mayor bienestar posible, sin
lonia. Finalmente, a mediados de los noventa lo hi- adelantar ni retrasar la muerte y respetando en todo
cieron algunos paises de Iberoamérica. momento los derechos fundamentales de las personas.

Tabla 1. Evolucion del modelo conceptual de los cuidados paliativos

DESDE HACIA

Enfermedad terminal Enfermedad progresiva y avanzada

Prondstico de vida menor de 6 meses Pronéstico de vida limitado

Avance escalonado Avance gradual con crisis

Céncer Patologias crénicas avanzadas

Mortalidad Prevalencia

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

Respuesta a demanda de las crisis Actitud proactiva y preventiva

Atencion fragmentada vertical Equipo multidisciplinar coordinado

Rol pasivo del paciente y familia Decisiones compartidas. Instrucciones previas

Fuente: elaboracion propia modificado de: Maté-Méndez J. et al®
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La transicion de
cuidados curativos a
paliativos es a menudo

gradual

carga tanto fisica como emocional con consecuen-
cias negativas en la salud y en el bienestar del cui-
dador. Esta situacion se aprecia especialmente en el
caso de los cuidados paliativos, por lo que es preciso
prevenir y detectar de manera precoz los problemas
de sobrecarga y proporcionar apoyo y soporte emo-
cional, a la vez que contribuir a conseguir una distri-
bucién y reparto equitativo de las responsabilidades
del cuidar.

MODELO TRADICIONAL

TRATAMIENTO ANTITUMORAL CUIDADOS
i io PALIATIVOS
Figura 1. Modelo de atencion

a pacientes de cuidados
paliativos de la OMS

MODELO PROPUESTO

Fuente: Estrategia en Cuidados AL IO L
Paliativos del SNS actualizada CUIDADOS PALIATIVOS

2010-2014 DIAGNOSTICO

Figura 2. Nuevo modelo de

atencion a los pacientes de % enfoque
. . de cuidados

cuidados paliativos

Fuente: Adaptada de la
Universidad de California con per-
miso de Steven Z, Pantilat MD, FACP

MUERTE

Cuidados para prolongar la vida

Cuidados paliativos

Tiempo Fase Muerte
terminal

Es preciso integrar y hacer una mencién especial a
los cuidados paliativos en la edad pediatrica y la ado-
lescencia pues, aunque los principios son semejantes
a los cuidados paliativos de adultos, su aplicacién re-
quiere otras habilidades, dedicacién y organizacién.
Ademas, una situacion tan delicada tanto para la fa-
milia como para los profesionales va a requerir una
formacion y organizacién especifica para su atencion,
que siempre va a ser de alta complejidad.

Cada vez es mayor el nimero de pacientes que su-
fren problemas de salud crénicos con una situacion
de enfermedad avanzada previa al final de la vida,
de duracién variable y dificil de prever, de ahi que la
Junta de Castillay Ledn mediante este Plan de Cui-
dados Paliativos pretenda implantar un modelo de
atencién para que el paciente pueda permanecer en
su domicilio, si lo desea, ofreciéndole cuidados de
calidad adaptados a las distintas fases de su pro-
ceso, que se prestaran también a su familia y cui-
dadores, abarcando la fase de duelo.

Para estos pacientes, que pueden fallecer en los pré-
ximos dias, semanas o meses, hay que arbitrar me-
didas encaminadas a abordar sus necesidades de
forma integral. La transicion de cuidados curativos a
paliativos es a menudo gradual, de ahi la necesidad
de disponer de claves e instrumentos para determi-
nar en qué momento un enfermo crénico necesita
este tipo de cuidados a parte de sus tratamientos ha-
bituales, pues los cuidados paliativos deben comen-
zar en las fases tempranas de una enfermedad que
amenaza la vida y aplicarse de forma progresiva a
medida que la enfermedad avanza, siendo compati-
bles con tratamientos curativos (ver Figuras 1y 2).
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El oje tiv(ilfundamental de
los cuidados paliativos es
mejorar la calidad de
vida de los pacientes y
sus familias ast como
prevenir y aliviar el
sufrimiento

La Guia de Préctica Clinica (GPC) de Cuidados Pa-
liativos del Ministerio de Sanidad y Consumo, de
2008 (actualmente en periodo de revisién), reco-
mienda que los cuidados paliativos comiencen al
diagnosticar una enfermedad que amenaza la vida,
de forma simultanea con los tratamientos curativos,
mientras en las fases finales de la enfermedad, ade-
mas del tratamiento paliativo, puede ser necesario
seguir con medidas activas para mantener o mejorar
la calidad de vida del paciente.

Al evaluar la Estrategia en Cuidados Paliativos en
el SNS en el afio 2009, se comprueba un incre-
mento de dispositivos y recursos, asi como de ac-
tividades formativas, pero también se pone de
manifiesto el reto de proporcionar una atencion
avanzada, experta y de alta calidad en situaciones
de complejidad. De forma que, en la actualizacién
de 2010-2014 de la Estrategia de Cuidados Pa-
liativos en el SNS, se indica de forma explicita que
los pacientes que sufren de situaciones complejas
pueden requerir la intervencién de un equipo es-
pecifico de cuidados paliativos y establece como
cobertura apropiada para ellos el 60% de los pa-
cientes oncoldégicos y el 30% de los pacientes no
oncoloégicos.

Los cuidados paliativos deben prestarse ante una en-
fermedad sin tratamiento especifico o curativo, avan-
zada y progresiva, pero para aumentar la precision
de la poblacién diana y realizar una estimacién de
las personas susceptibles de recibir cuidados palia-
tivos, se lleva a cabo una revisién de la literatura
cientifica, considerando claves las publicaciones al
respecto de McNamara, Murray y Dy por su grado de
adecuacién a los objetivos planteados.

McNamara selecciona 10 enfermedades para realizar
una estimacién de minimos de la poblacion diana sus-
ceptible de cuidados paliativos: cancer, insuficiencia
cardiaca, insuficiencia hepatica, insuficiencia renal,
EPOC, ELA y enfermedades de motoneurona, Parkin-
son, Huntington, Alzheimer y SIDA. Por otra parte, en
base a los datos de mortalidad que publica el Instituto
Nacional de Estadistica (INE) tanto en cifras como en
su clasificaciéon por causas, se puede obtener el nu-
mero de fallecimientos por cancer y las otras 9 cau-
sas no oncoldgicas seleccionadas por McNamara, con
lo cual se puede estimar el porcentaje de pacientes
fallecidos en un afio susceptibles de haber recibido
cuidados paliativos.

3.1. LOS CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS

Los cuidados paliativos centrados en el paciente pe-
diatrico y adolescente se han convertido en una rea-
lidad y en una necesidad especifica. Hay una gran
variedad de enfermedades en la poblacién pediatrica
susceptibles de recibir cuidados paliativos: neurolé-
gicas, metabdlicas, cromosémicas, cardiolégicas,
respiratorias, infecciosas y oncolégicas, de duracién
impredecible. Algunas pertenecen al grupo de en-
fermedades raras y de caracter familiar y, a veces, ni
siquiera se consigue un diagndstico.

La Association For Children’s Palliative Care (ACT) ha
descrito 4 grupos principales de pacientes suscepti-
bles de recibir cuidados paliativos, aunque algunos au-
tores incluyen un 5° grupo, el de enfermedades
perinatales:



e Grupo 1. Situaciones que amenazan la vida. El tra-
tamiento curativo puede ser viable, pero también
puede fracasar. Ej.: cancer, infecciones, fallo car-
diaco, hepatico o renal.

e Grupo 2. Enfermedades que requieren largos pe-
riodos de tratamiento intensivo para mantener la
vida, pero todavia es posible la muerte prematura.
Ej.: fibrosis quistica, SIDA, anomalias cardiovas-
culares, etc.

e Grupo 3. Enfermedades progresivas sin opciones
curativas. El tratamiento es paliativo desde el diag-
néstico. Ej.: trastornos neuromusculares o neuro-
degenerativos, trastornos metabdlicos progresivos,
anomalias cromos6émicas, cancer metastasico
avanzado ya en el momento del diagnéstico.

e Grupo 4. Situaciones irreversibles, no progresivas
con grave discapacidad que conllevan una extrema
vulnerabilidad de padecer complicaciones. Ej.: pa-
ralisis cerebral grave, trastornos genéticos, malfor-
maciones congénitas, recién nacidos de muy bajo
peso, lesiones cerebrales o de la médula espinal.

El Libro Blanco sobre Normas de Calidad y Estan-
dares de Cuidados Paliativos de la Sociedad Euro-

pea de Cuidados Paliativos del afio 2012, sefiala que
la atencién a la infancia necesita cuidados paliativos
especificos desarrollados por profesionales especia-
listas en pediatria. En este sentido el // Plan Estra-
tégico Nacional de Infancia y Adolescencia 2013-16
(I PENIA), considera la edad pediatrica hasta los 18
afios y propone de forma concreta:

«Proporcionar a la poblacién infantil y adolescente
con enfermedad en fase avanzada terminal y a sus
familiares, una valoracién y atencién integral adap-
tada en cada momento a su situacion, en cualquier
nivel asistencial y a lo largo de todo su proceso evo-
lutivo.»

Los Cuidados Paliativos Pediatricos en el SNS do-
cumento del afio 2014 del Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e lgualdad, recoge que las Comu-
nidades Autébnomas dentro de sus planes integrales
de cuidados paliativos, desarrollen un apartado es-
pecifico para los cuidados paliativos pediatricos y
adolescentes y cuenten, al menos, con un equipo
multidisciplinar pediatrico de referencia con forma-
cién especifica, que evalle los casos y organice su
asistencia en el lugar mas adecuado o en su defecto
por equipos multidisciplinares con formacién avan-
zada en cuidados paliativos pediatricos.
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Los cuidados paliativos pedidtricos y adolescentes
precisan un equipo multidisciplinar pedz'dtm'co
de referencia con formacion especzﬁca



Los cuidados paliativos
deben prestarse ante una
enfermedad sin tratamiento
especzﬁco o curativo,
avanzada y progresiva
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En relacién a los usuarios de Castillay Ledn con Tar-
jeta Sanitaria Individual (TSI) se esta produciendo
un descenso en el tramo de edad de O a 14 afios
aunque esta aumentando el de mayores de 65 afios
(ver Tabla 2). Cabe sefialar que en el afio 2015, los
menores de 18 afios con TSI constituyen el 15,14%
respecto del total de usuarios en el afio 2015 y los
mayores de 74 respecto los de méas de 65 afios, el
59,47% de las TSI (ver Tabla 3).

Tahla 2. Datos de TSI por tramos de edad y poblacion total por afios

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

0-14 afios 291.929 289.943 289.067 286.829 283.779 281.255
> 65 afios 545.502 547.539 546.092 544.049 545.437 548.926
TSI total 2439.136  2.427.239 2418298  2.393.987  2.380.167  2.370.092

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

Tahla 3. Datos de TSI de 0 a 18 afios y mayores de 74 afios

Porcentaje total Porcentaje total
01/12/2015 de TSI % 01/12/2016 de TSI%

0-18 afios 360.659 15,14% 357.888 15,10%
> 74 afios 324.373 13,62% 323.862 13,66%
TSl total 2.380.167 100% 2.370.092 100%

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

Otra caracteristica resefiable de Castillay Lebn es su
dispersién geografica. Con una superficie de 94.227
Km? es la Comunidad Auténoma maés extensa de Es-
pafia a la vez que la de menor densidad de pobla-
cion con 26,24 habitantes/Km? (media de Espafia
92,39). Hay que sefialar también su marcado ca-
racter rural, ya que cuenta con 2.248 municipios (el
27,69% de municipios de Espafia) de los cuales el
94,26% tienen menos de 2.000 habitantes y en
ellos vive el 25,73% de la poblacion.

4.1. MARCO DE REFERENCIA

La Ley 8/2010, de 30 de agosto, de Ordenacion del
Sistema de Salud de Castilla y Ledn

Recoge que la Atencién Primaria es el nivel béasico
inicial que garantiza la globalidad y continuidad de
la atencién a lo largo de toda la vida del paciente y
su familia, actuando como gestor y coordinador de
casos y regulador de flujos. En cuanto a la Atencion
Hospitalaria, garantizara la continuidad de la aten-
cioén integral al paciente, una vez superadas las po-
sibilidades de la Atencién Primaria.

El IV Plan de Salud de Castillay Leén de 2016

Se basa, entre otros, en los principios de: concep-
cién integral de la salud, solidaridad superando las
desigualdades y eliminando los desequilibrios te-
rritoriales, sostenibilidad del sistema y busqueda
de la eficiencia, mejora de la trasparencia de los
procesos, participacién de los profesionales, usua-
rios, pacientes y familiares y mejora de la calidad
de la atencién que se centrara en las necesidades



de usuarios y pacientes. Una de las areas de inter-
vencion del IV Plan de Salud es reorientar el servi-
cio de salud hacia un modelo integrado y de
responsabilidad compartida con el objetivo de ase-
gurar la integracion asistencial y social en los pro-
cesos de atencion y siendo una de las medidas:
elaborar e implantar el Proceso Asistencial Inte-
grado (PAl) de Cuidados Paliativos en la Comuni-
dad Auténoma, garantizando la continuidad
asistencial y la coordinacién efectiva de los recur-
sos existentes, tanto para pacientes oncolégicos
como no oncolégicos.

La Cartera de Servicios de Atencion Primaria

En el afio 2008 se realiz6 una revision de la Cartera
de Servicios de Atencién Primaria y el servicio de
atencioén al paciente terminal pasé a denominarse
Servicio de Cuidados Paliativos que, a partir de los
afios 2010y 2011 es de especial seguimiento para
garantizar el cumplimiento de objetivos y estanda-
res institucionales (ver Anexo 1).

Funciones Asistenciales de los Equipos de Soporte
Domiciliario de Cuidados Paliativos (ESDCP)

La GRS en el afio 2011 definié unas lineas genera-
les para la mejora de los cuidados paliativos y la or-
ganizacion de la atencién a la vez que estableci6 las
funciones asistenciales de los ESDCP (ver Anexo 2).

Se configura el Area de Salud como el &mbito de ac-
tuacién Unico y definitivo donde se integran todos los
objetivos y establece como criterios estructurales para
garantizar niveles de cobertura y de calidad acepta-
bles: la documentacién clinica, tecnologias de la in-

formacioén y comunicacién, la Comisién de Cuidados
Paliativos del Area de Salud, gufas de practica clinica
(GPC), informacién a los pacientes y sus familias, el
plan de formacién de los profesionales y los protoco-
los de coordinacién y circuitos asistenciales consen-
suados entre AP y el hospital de referencia.

4.1.1. LA COMISION DE CUIDADOS
PALIATIVOS DEL AREA DE SALUD

La Comisién de Cuidados Paliativos, se constituy6
para garantizar la cobertura y calidad de los cuidados
paliativos del Area de Salud con las siguientes fun-
ciones:

e Realizar el analisis de la situacién y planes de me-
jora.

e Desarrollar un protocolo de coordinacién entre los
dispositivos asistenciales y los profesionales.

e Definir el flujo de tareas, los circuitos asistenciales
y el plan de comunicacién entre los profesionales.

e Establecer el pacto de objetivos en relacién a los
cuidados paliativos.

e |dentificar la poblacion diana mediante la creacion
de un registro clinico-epidemiolégico con un con-
junto minimo de datos de los pacientes.

e Gestion de los casos muy complejos.

e Desarrollar el plan formativo para los profesionales.

e Realizar una memoria anual.
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El Area de Salud es el
ambito de actuacion iinico y
definitivo de los cuidados
paliativos



Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y Ledn 2017-2020
23

El Gerente de Salud de Area o, por delegacion el Jefe
de la Division de Asistencia Sanitaria e Inspeccion
de la Gerencia de Salud de Area, ostentaba el cargo
de Coordinador y designaba a los miembros de la Co-
misién de Cuidados Paliativos.

4.2. ANALISIS EPIDEMIOLOGICO

El analisis epidemiolégico que se describe pretende
conocer la poblacion susceptible de necesitar cui-
dados paliativos en Castillay Leén, en base a la mor-
talidad causada por enfermedades avanzadas,
progresivas e irreversibles, asi como por tramos de
edad. A partir de los datos de mortalidad (ver Anexo
3) se estima el nimero de personas susceptibles de
requerir cuidados paliativos y de ellas las que nece-
sitan cuidados paliativos avanzados por su situacion
de complejidad.

La Estrategia en Cuidados Paliativos en el SNS recoge que en
Es%)aﬁa necesitan cuidados paliativos 3.621 pacientes por
millon de habitantes y de ellos 1.755 necesitarian una atencion
prestada por equipos especificos con formacion avanzada

Seglin datos del INE, la tasa bruta de mortalidad en
Castillay Le6n en el afio 2015, fue de 1.189 falle-
cidos por 100.000 habitantes, contabilizdndose un
total de 29.302 fallecimientos totales (81 fallecidos
entre Oy 19 afios), superior en los hombres (14.776
defunciones) respecto a las mujeres (14.526 defun-
ciones) y en ambos superiores a la media nacional.

Esto supone un aumento del 5,5% respecto al afio
2014 (en Espafa el 6,8%). Esta tasa bruta de mor-
talidad es la segunda mas alta de Espafia solo su-
perada por el Principado de Asturias, asi mismo hay
diferencias entre las distintas provincias de Castilla
y Ledn (ver Anexo 3). Sin embargo la tasa de morta-
lidad estandarizada es de 794,5 fallecidos y una de
las mas bajas, después de Madrid y la Comunidad
Foral de Navarra. En relacién a la edad, el mayor nu-
mero de fallecimientos se produce entre 85 y 89
afios y dentro de la edad pediatrica y adolescencia
en los menores de 1 afio.

En el afio 2015, la primera causa de muerte en
nuestra Comunidad Auténoma fueron las enferme-
dades del sistema circulatorio con 8.724 defuncio-
nes (29,8%), después los tumores con 7.867
defunciones (26,8%) y en tercer lugar las enferme-
dades respiratorias con 3.743 defunciones (12,8%).
En relacion a la mortalidad por sexo, las causas mas
frecuentes fueron las mismas para hombres y muje-
res pero en orden inverso. En los hombres, la princi-
pal causa de muerte fueron los tumores con 4.818
fallecimientos, seguido de las enfermedades circu-
latorias, con 3.940. En mujeres, la principal causa
de muerte fueron las enfermedades circulatorias con
4.784 fallecimientos, seguida de los tumores, con
3.049 defunciones.

La Estrategia en Cuidados Paliativos en el SNS re-
coge que en Espafia necesitan cuidados paliativos
3.621 pacientes por millén de habitantes y de ellos
1.755 necesitarian una atencién prestada por equi-
pos especificos con formacion avanzada. De acuerdo
con estas estimaciones, en Castilla y Lebn, habria
que prestar cuidados paliativos a 8.632 pacientes,



de los que 4.185 necesitarian la atencion por equi-
pos especificos con formacion avanzada, es decir, el
48,48% (ver Tabla 4).

La estimacién del niimero de pacientes de cada Area
de Salud, de acuerdo al nimero de TSI de las ZBS
se aprecia en el Anexo 4.

En cuanto a la estimacién de los cuidados paliativos
en la poblacién pediatrica y adolescente, segln
datos del INE del afio 2012, en nuestra Comunidad
Auténoma se atiende una media de 30 a 40 casos al
afio en los dispositivos de cuidados paliativos, aun-
que estos datos no incluyen los casos de patologia
oncolégica atendidos en las unidades de origen. Por
su parte, el SNS en 2014 realiz6é una estimacion del
numero de nifios/as y adolescentes que precisaban
cuidados paliativos en Castillay Ledn. Sin embargo,
son necesarios mas estudios que ayuden a conocer
con mayor exactitud la necesidad de cuidados pa-
liativos en todos los ambitos de edad: perinatal, ne-
onatal, infancia y adolescencia, pues algunas
publicaciones recientes ponen de manifiesto que la
mayor parte de los pacientes del &mbito pediatrico
pertenecen a la esfera neurolégica y malformativa,
siendo minoria los de origen oncolégico. De aqui se
deduce la trascendencia que tiene disponer de un
buen registro clinico-epidemiolégico de los casos de
cuidados paliativos.

En este sentido la Consejeria de Sanidad de la Junta
de Castillay Ledn ha puesto en marcha un curso de
formacién avanzada y acreditada, sobre cuidados pa-
liativos pediatricos y adolescentes, dirigido a pedia-
tras y enfermeras de pediatria de todas las Areas de
Salud, tanto de Atencién Primaria como de Atencién

Hospitalaria, asi como para personal médico y de en-
fermeria de los Equipos de Soporte Domiciliario de
Cuidados Paliativos (ESDCP), Unidades de Hospita-
lizacion a Domicilio (HADO) y Unidades Hospitala-

rias de Cuidados Paliativos (UHCP).

Avila 6,50%
Burgos 1.295 15,00%
Ledn 1.151 13,33%
El Bierzo 496 5,74%
Palencia 574 6,65%
Salamanca 1.196 13,85%
Segovia 532 6,16%
Soria 320 3,70%
Valladolid Este 957 11,08%
Valladolid Oeste 930 10,77%
Zamora 620 7,18%

N S 5 3

Fuente: Elaboracion propia a partir del Plan de Inspeccién de 2015 de Cuidados Paliativos de Castilla y Leon
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558
240
278
580
258
155
464
451

Tabla 4.
Estimacion de pacientes con necesidad de cuidados paliativos en Castilla y Ledn segiin TSI. Afio 2015

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

3,15%
1,21%
6,46%
2,18%
3,22%
6,72%
2,99%
1,80%
5,38%
5,22%
3 49/o
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Un objetivo del Plan de
Cuidados Paliativos es
homogeneizar la Cartera de
Servicios en cuanto a

equidad y accesibilidad

4.3. DISPOSITIVOS ASISTENCIALES DE |
CUIDADOS PALIATIVOS EN CASTILLA'Y LEON

La Sanidad de Castillay Ledn (SACYL) esté organizada
en 11 Areas de Salud y 249 Zonas Bésicas de Salud
(ZBS). Hay 247 centros de salud, en los que desarro-
[lan su trabajo 247 EAP ademas de los profesionales
de las Unidades de Area. La atencién continuada se
presta en 199 puntos asistenciales (179 puntos de
atencién continuada (PAC) y 20 centros de guardia).

En relacién a los cuidados paliativos, la organizacion
actual de los recursos y la coordinacion entre los dis-
positivos asistenciales, se estructura entre los EAP y

Figura 4. Modelo organizativo segiin la complejidad de la situacion
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Fuente: Elaboracion propia a partir de la Estrategia en

Cuidados Paliativos del SNS

los equipos de profesionales que prestan atencion a
pacientes con necesidades mas complejas o intensas
(ver Figura 4) y que, por tanto, requieren de un mayor
nivel de formacién, asi como de medios materiales y
estructurales, ellos son los ESDCP, HADO y UHCP
(ver Anexo 5). A esto hay que afiadir la colaboracion
actual de 2 Equipos de Atencién Psicosocial (EAPS)
financiados por la Obra Social “La Caixa”, y de la Aso-
ciacion Espafiola Contra el Cancer (AECC) que presta
atencién psicolégica subvencionada por la Consejeria
de Sanidad de la Junta de Castilla 'y Ledn.

Cabe destacar que la continuidad asistencial esta ga-
rantizada 24 horas al dia durante los 365 dias del afio
en todo el territorio de la Comunidad Auténoma, ade-
mas de por los 199 puntos de atencién continuada,
por los Equipos de Emergencias Sanitarias (EMS).

Los dispositivos asistenciales que prestan de forma
especifica cuidados paliativos en Castillay Leon, son
heterogéneos en su vinculacion y también en su dis-
ponibilidad y funcionamiento. Uno de los objetivos
del Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y Ledn
es, precisamente, homogeneizar la disponibilidad y
la Cartera de Servicios en virtud de la equidad y la
accesibilidad en todo el territorio. Cabe sefalar que
en la actualidad existen 15 ESDCP, de los cuales 6
estén vinculados a las Gerencias de Atencién Pri-
maria (Burgos y Leén), 5 a las Gerencias de Aten-
ciéon Hospitalaria (Salamanca, Valladolid Este y
Valladolid Oeste) y 4 a las Gerencias Integradas de
Asistencia Sanitaria (Avila, Palencia, Segovia y Za-
mora). En relacién a las HADO hay 5 unidades y en
cuanto alas 11 UHCP, disponen de 148 camas para
cuidados paliativos, que se distribuyen entre las dis-
tintas Areas de Salud.



En relacién a los profesionales que prestan cuidados
paliativos avanzados en Castilla y Le6n se cuenta con
300 profesionales que se distrubuyen segin su perfil
profesional en: 47 médicos, 118 profesionales de en-
fermeria, 10 técnicos de cuidados auxiliares de enfer-
meria (TCAE), 20 psicologos y 15 trabajadores
sociales. Todos ellos realizan especificamente atencién
paliativa de nivel avanzado por la situacién de com-
plejidad de la unidad paciente/familia-cuidador, aun-
que no todos tienen dedicacién exclusiva.

4.3.1.EQUIPOS DE ATENCION PRIMARIA (EAP)

La Atencion Primaria contempla en su Cartera de
Servicios la atencién al paciente susceptible de cui-
dados paliativos, o sea que en nuestra Comunidad
Auténoma los 247 EAP ofrecen cuidados paliativos
y por lo tanto, constituyen el recurso fundamental
para la atencién de la unidad paciente/familia-cui-
dador con enfermedad progresiva y avanzada al final
de la vida. Prestan atencién en el centro de salud y
en el domicilio (incluyendo los centros residencia-
les) al paciente, pero también intervienen con la fa-
milia y los cuidadores tanto formales como
informales y son responsables de la continuidad de
cuidados paliativos con otras dispositivos y recursos.
Los EAP estan formados, sobre todo, por médicos de
familia, profesionales de enfermeria, trabajadores so-
ciales, fisioterapeutas y especialistas en pediatria.

4.3.2. EQUIPOS DE SOPORTE DOMICILIARIO
DE CUIDADOS PALIATIVOS (ESDCP)

El modelo asistencial de cuidados paliativos en la Co-
munidad Auténoma inspirado en los principios de aten-
cion integral, continuidad de los cuidados y el impulso

de la atencién domiciliaria, dispone de 15 ESDCP que
constituyen una red de profesionales que actlian como
dispositivo de apoyo a la Atencién Primaria y al resto
de dispositivos asistenciales existentes.

Prestan cuidados paliativos avanzados o especifi-
cos tanto en el domicilio (preferentemente) como
en el medio hospitalario, trabajando de forma co-
ordinada con los EAP y los recursos hospitalarios,
de acuerdo a la distribucién de los recursos de cui-
dados paliativos del Area de Salud y asegurando
en todo momento que no se establezcan redes pa-
ralelas. Los ESDCP estan formados por personal
médico, profesionales de enfermeria y, por lo ge-
neral, cuentan con apoyo de un trabajador social y
un psicélogo.

4.3.3. EQUIPOS DE HOSPITALIZACION A DOMICILIO
(HADO)

Este dispositivo se define como una alternativa asis-
tencial que dispensa cuidados médicos y de enfer-
meria de rango hospitalario, a los pacientes en su
domicilio, cuando ya no precisen de la infraestruc-
tura hospitalaria, pero que siguen necesitando vigi-
lancia activa y asistencia compleja permitiéndoles
mantenerse en su entorno social préximo (domicilio
o centro residencial) y evitar riesgos asociados al in-
greso hospitalario. La atencién es proporcionada por
equipos multidisciplinares formados por al menos un
facultativo y una enfermera, con la colaboracion del
resto de recursos sanitarios.

En Castillay Ledn se dispone de 5 HADO, localiza-
das en las Areas de Salud de Burgos, El Bierzo, Va-
lladolid Este, Valladolid Oeste y Zamora.
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Los 247 Equipos de
Atencion Primaria
constituyen el recurso
fundamental para la
atencion de la unidad
paciente|familia-cuidador
con enfermedad progresiva y
avanzada
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El acceso a la Unidad
Hosfitalaria de
Cuidados Paliativos
tiene que realizarse sin
que sea necesario el
ingreso a través de los
servicios de urgencia
hospitalarios

4.3.4. UNIDADES HOSPITALARIAS DE CUIDADOS
PALIATIVOS (UHCP)

Las UHCP estan destinadas a la atencion de pacientes
con necesidad de cuidados paliativos avanzados en ré-
gimen hospitalario. Atienden pacientes afectados por
cualquier enfermedad que, independientemente de la
causa que la origine, no responde al tratamiento cura-
tivo, presentan complicaciones agudas, sintomas de di-
ficil control, y en general hay imposibilidad de un
control adecuado en el domicilio del paciente, ademas
de las “crisis de necesidades”. El acceso de pacientes
a las UHCP debe realizarse sin que sea necesario el in-
greso a través de los servicios de urgencia hospitalarios.

En Castillay Ledn, se dispone de UHCP con medios
propios en las Areas de Salud de Avila, Leén, El
Bierzo, Palencia, Salamanca, Segovia, Soria y Za-
mora. En las areas de Salud de Burgos, Valladolid
Este y Valladolid Oeste las UHCP se encuentran en
centros concertados (ver Anexo 5).

4.3.5. EQUIPOS DE EMERGENCIAS SANITARIAS (EMS)

Son dispositivos que abordan los problemas de salud
que precisan una atencién inmediata, asegurando la
continuidad de la atencién y la equidad en el acceso
a los servicios sanitarios. Forman parte del proceso
asistencial de cuidados paliativos, con el fin de ser
resolutivos y contribuir de forma eficiente a la aten-
cion de la unidad paciente/familia-cuidador mediante:

e La capacidad del Centro Coordinador de Emergen-
cias Sanitarias (CCU) para resolver las Ilamadas de
demanda asistencial sin la necesidad de moviliza-
cién de recursos.

e La capacidad de las Unidades Medicalizadas de
Emergencias Sanitarias (UMES) para resolver los
incidentes sin la necesidad de realizar un traslado
a un centro sanitario.

e La comunicacion y la coordinacién con el resto de
dispositivos asistenciales de cuidados paliativos.

ela correcta trasmisiéon (preaviso hospitalario)
desde el CCU al hospital de referencia del Area
de Salud de la informacion relativa al paciente, a
fin de que el paciente vaya directamente a la
UHCP sin pasar por el Servicio de Urgencias Hos-
pitalarias.

4.3.6. COLABORACION EXTERNA

Los profesionales de la GRS realizan acompafia-
miento en el proceso de adaptacién a la enferme-
dad, cubriendo las necesidades psicologicas,
sociales y espirituales del paciente y su familia, asi
como el duelo anticipado tanto en la unidad pa-
ciente/familia-cuidador como en el duelo posterior
tras el fallecimiento del paciente, en los familiares.
Ademaés, colaboran con nuestros profesionales:

4.4.6.1. Los Equipos de Atencidn Psicosocial (EAPS)

Actualmente se dispone de 2 EAPS financiados por
la Obra Social “la Caixa” que colaboran en la aten-
cién integral de personas con enfermedad avanzada
y sus familias. Estan localizados en las provincias de
Burgos y Salamanca y trabajan en coordinacion, in-
tegrados con los recursos asistenciales de cuidados
paliativos de SACYL, ofreciendo atencién al total de
la poblacién en ambas Areas de Salud.



4.4.6.2. La Asociacidn Espafiola Contra El Cancer
(AECC)

La AECC colabora prestando atencion psicolégica
tanto en el domicilio como en el medio hospitalario,
en todas las Areas de Salud Castilla y Ledn.

En cada Area de Salud el psicélogo trabaja de forma
coordinada con el resto de profesionales que pres-
tan cuidados paliativos en el campo de competen-
cias que le son propias a la Asociacion, con el fin de
garantizar una atencién integral e integrada a la uni-
dad paciente/familia-cuidador en los ambitos rural y
urbano.

4.4. ACTIVIDAD REALIZADA POR LOS
DISPOSITIVOS ASISTENCIALES

En relacion a los cuidados paliativos prestados por
los EAP (de acuerdo a las enfermedades de McNa-
mara), los datos de actividad disponibles del afio
2015 que se recogen en el sistema de informacién
de AP (Medora), indican que se han registrado
1.712 pacientes incluidos en el Servicio de Cuida-
dos Paliativos, lo cual supone el 19,83% de los
8.632 casos esperados, porcentaje similar a la
media de Espafa y que evidencia un infra-registro
de la actividad asistencial tanto en nuestra Comuni-
dad Auténoma, como en el resto del SNS.

Los ESDCP atendieron en el mismo periodo a mas
de 4.000 pacientes y realizaron 20.367 visitas do-
miciliarias. A estos datos habria que afadir la acti-
vidad de las HADO que prestaron en el afio 2015
cuidados paliativos a mas de 400 pacientes. Cabe

sefialar que en los HADO los procesos oncolégicos
atendidos son similares en nimero a los no oncolé-
gicos, aunque la actividad en el medio urbano es
significativamente superior al del medio rural en la
Comunidad Auténoma.

En cuanto a la actividad hospitalaria en la actualidad
existen en Castillay Leén 14 hospitales publicos que
disponen de una dotacién de 7.266 camas instaladas.
Entre las causas de hospitalizacion el cancer ocupa el
4° |ugar, constituyendo el 10,56% de los ingresos. En
relacion a la edad, el porcentaje mas alto de estan-
cias, el 28,01%, es de personas entre 75y 84 afios.

Las estancias hospitalarias de los pacientes que han
precisado cuidados paliativos en centros sanitarios pro-
pios de la Comunidad Auténoma durante el afio 2015
han sido 22.308 con un tiempo medio de estancia de
9,36 dias, siendo el estandar, que propone el Ministe-
rio de Sanidad Politica Social e Igualdad, menos de 10
dias. Se han registrado un total de 2.383 ingresos en
las UHCP con medios propios, de los cuales 2.293
(96,22%) corresponden a procesos oncolégicos y 90
(3,78%) a procesos no oncoldgicos. Del total de ingre-
sos, los procedentes de los servicios de urgencias hos-
pitalarios representan el 58,75% del total.

En el aflo 2015 han ingresado en centros hospita-
larios concertados 571 pacientes con necesidad de
cuidados paliativos, de los cuales el 49,38% co-
rrespondia a algln tipo de proceso oncolégico y el
50,62% era ocasionado por procesos de tipo no on-
colégico. Las estancias totales en centros concer-
tados en la Comunidad Auténoma han sido 21.383
pero la la estancia media resulta muy superior a la
recomendada.
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Las encuestas de
satisfaccion hospitalaria y
las numerosas notas de
agradecimiento permiten
a]%rmar que la calidad
actual de los cuidados
paliativos en Castilla y
Leon es notable, aunque
todavia mejorable

4.5. CONCLUSIONES DEL ANALISIS
DE LA SITUACION Y AREAS DE MEJORA

Si tenemos en cuenta los indicadores de evaluacion
de la Estrategia de Cuidados Paliativos en el SNS, po-
demos concluir que, de forma global, la situacién de
los cuidados paliativos en Castilla y Leén alcanza ni-
veles de cobertura aceptables, sobre todo si conside-
ramos que la mayoria de los casos identificados como
complejos 0 muy complejos reciben atencién avanzada
por parte de equipos especificos. No obstante, se apre-
cia un infra-registro importante en relacién a los pa-
cientes atendidos por Atencién Primaria, como en el
resto del SNS, que ademas se viene constatando en
los ultimos afios.

En relacién a la poblacion susceptible de recibir cui-
dados paliativos, es preciso mejorar la cobertura en
pacientes con enfermedades crénicas no oncolégi-
cas avanzadas, asi como garantizar la equidad y ac-
cesibilidad tanto en el medio urbano como rural, con
criterios semejantes y homogéneos de calidad en la
Cartera de Servicios.

Respecto a los recursos asistenciales, tanto el ni-
mero de unidades hospitalarias como el de dispositi-
vos domiciliarios especificos de cuidados paliativos
necesita la adecuacion, reorganizacién y redistribucién
necesaria que permita garantizar la atencién en todo el
territorio de la Comunidad Auténoma y, al mismo
tiempo, complementar la actuacién de los ESDCP, con
equipos no especificos, en concreto con las HADO, en
aquellas Areas de Salud donde estan disponibles.

Todas las Areas de Salud de Castillay Le6n deben dis-
poner de una dotacién de camas destinadas a cuidados

paliativos en alguno de los hospitales publicos exis-
tentes. En este sentido, teniendo en cuenta que la
atencion primordial es la que realizan los EAP y los
ESDCP y de acuerdo al documento /nformes, Estudios
e Investigacion de 2009 del Ministerio de Sanidad y Po-
litica Social, que realiza una estimacién en los paises
de nuestro entorno de al menos 50 camas por millén
de habitantes, en Castilla y Le6n se necesitarian apro-
ximadamente 125 camas para cuidados paliativos.

Por Gltimo, cabe sefalar que los datos de las en-
cuestas de satisfaccién hospitalaria y las numerosas
notas de agradecimiento que se reciben en los dis-
positivos, permiten afirmar que la calidad actual de
la prestacion de cuidados paliativos es notable, aun-
que todavia mejorable.

AREAS DE MEJORA

En relacion a la atencion de la unidad paciente/familia-
cuidador

e Homogeneidad de la Cartera de Servicios en toda
la Comunidad Auténomay en todos los dispositivos
asistenciales de cuidados paliativos, en especial
en el caso de pacientes paliativos no oncolégicos.

e La deteccidn precoz de los pacientes susceptibles
de cuidados paliativos tanto oncolégicos como no
oncolégicos.

eDisminucién de la variabilidad asistencial me-
diante la implementacién del PAI de cuidados pa-
liativos (ver resumen en el Anexo 6) en el Area de
Salud y el empleo de guias y protocolos consen-
suados y basados en la evidencia cientifica



e La actuacién bajo los principios de respeto a la au-
tonomia y dignidad del paciente durante todo el
proceso, mejorando la comunicacién como ele-
mento esencial para prestar una atencién sanitaria
centrada en el paciente.

e Deben desarrollarse acciones enfocadas a grupos
de especial complejidad, como la edad pediétrica
y la adolescencia que seran atendidos por profe-
sionales con formacién avanzada en cuidados pa-
liativos pediatricos y/o especialistas en pediatria.

e Es preciso optimizar la terapia farmacolégica con la
finalidad de mejorar la calidad de vida y reducir las
posibilidades de efectos adversos. Esto se realizara
a través de formacién e informacién especifica a
profesionales y monitorizaciéon del uso de medica-
mentos.

elmpulsar la realizacién de instrucciones previas
para que los pacientes mantengan su autonomia e
indiquen sus preferencias sobre los cuidados que
desean recibir en caso de que lleguen a un estado
en el que no puedan tomar decisiones.

En relacion a los profesionales que prestan la atencion

e La recuperacion del protagonismo del EAP en los
cuidados paliativos, es primordial ya que la Aten-
cién Primaria y los cuidados en el domicilio o cen-
tro residencial constituyen el eje fundamental que
articula este Plan de Cuidados Paliativos, por lo
tanto, especialmente los profesionales de enfer-
meria, deben aumentar la actividad domiciliaria
con el fin de garantizar la atencion en el entorno
social préximo.

e Es preciso que los profesionales de Atencién Pri-
maria identifiquen y ademas registren la actividad
en la historia clinica (Medora) a la unidad pa-
ciente/familia-cuidador.

e Es necesario que el sistema de informacion sea
Gnico y, en todo caso, de acceso compartido para
todos los profesionales que prestan cuidados pa-
liativos.

e Facilitar formacion a los profesionales de los EAP
asi como a todos los dispositivos de apoyo.

En relacion a los recursos asistenciales

e La reorganizacion y coordinacién de los recursos asis-
tenciales a fin de mejorar la coberturay accesibilidad
en todo el territorio de la Comunidad Auténoma, du-
rante las 24 horas, los 365 dias al afio, de acuerdo
al nivel de complejidad de la situacion (ver Figura 4).

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

e Disponer de los instrumentos necesarios para faci-
litar y garantizar el trabajo en equipo multidisci-
plinar (ver Anexo 7).

e Es necesaria la difusion y divulgacion de los cui-
dados paliativos en el ambito de la Comunidad Au-
tébnoma de Castilla y Leén tanto a profesionales
COmo a usuarios.

Para que las mejoras en relacién a los cuidados pa-
liativos sean homogéneas en toda la Comunidad Au-
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tébnoma, es preciso redefinir las funciones de la Co- el grado de cumplimiento de los objetivos y cuyos
misién de Cuidados Paliativos del Area de Salud que datos serviran para realizar el seguimiento y evalua-
pasa a ser el 6rgano ejecutivo del Plan de Cuidados cién del Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y
Paliativos. Realizara una memoria anual que incluira Ledn.

Es necesaria la difusion y
divuleacion de los
cuidados paliativos en el
ambito de la Comunidad
Autéonoma de Castilla y
Paciente Leon tanto a profesionages
COMo a USUArios

Familia
Cuidador

Figura 5. Modelo organizativo de los dispositivos que prestan cuidados paliativos
Fuente: Elaboracion propia
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METAS DEL PLAN DE CUIDADOS PALIATIVOS

. Garantizar la atencion integral del paciente y su

familia, con criterios de calidad, mediante una
Cartera de Servicios homogénea en todas las
Areas de Salud.

. Potenciar un modelo de atencién en red, impul-

sando la participacién de la Atencién Primaria y
preservando la continuidad asistencial y la equi-
dad en todo el territorio geografico de la Comu-
nidad Auténoma.

. Contemplar la atencion sociosanitaria, desarro-

[lando un proceso asistencial compartido, con el
soporte de la plataforma tecnolégica sociosanitaria.

4. Tener en cuenta la participacion activa del pa-

ciente y su familia en la toma de decisiones, asi
como la comunicacién permanente con el equipo
de salud, de acuerdo al concepto de "cuidados
centrados en el paciente".

. Disponer de profesionales con un elevado nivel

de preparacién y capacitacién, con implicacion
activa en la gestion asistencial a través de la for-
macion continuada y de la investigacion.

La promocion de la autonomia y el trato digno tienen que regir todas las
decisiones terapéuticas. Solo sera posible si se establecen con el paciente y
su familia los objetivos terapéuticos, asegurando su libertad de eleccion
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Figura 6. Zonas Basicas y Areas de Salud de Salud de Castilla y Ledn
Fuente: Gerencia Regional de Salud
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La valoracion de
todas las dimensiones
del ser humano situan
en el centro de la
atencion a la unidad
paciente|familia-
cuidador

LINEA 1

e Deteccion precoz en cualquier nivel
asistencial

e Valoracion integral multidisciplinar
© Plan terapéutico y de cuidados personalizado

e Garantizar el respeto a la intimidad
y a la confidencialidad

e Deteccion y atencion a las necesidades
de los familiares

o Atencion psicoldgica a pacientes y familiares

o Atencion especializada e integrada del paciente
pediatrico y adolescente

7.1. LINEA ESTRATEGICA 1
ATENCION INTEGRAL DE LA UNIDAD PACIENTE/FAMILIA-CUIDADOR CON NECESIDAD DE CUIDA-
DOS PALIATIVOS

Esta linea estratégica situa al paciente en el centro de la sus familias, basada en una valoracion de todas las di-
atencion sanitaria. El reto que plantea es ofrecer una mensiones del ser humano, por un equipo multidiscipli-
atencion integrada a los pacientes en situacién de en- nar con formacién y preparacién adecuadas.

fermedad avanzada y progresiva al final de la viday a

Objetivo 1. 1. Detectar precozmente en cualquier nivel asistencial la unidad paciente/familia-cuidador susceptible
de atencién con cuidados paliativos

AccIoNES
e Utilizacion precoz y en todos los dispositivos y niveles, la herramienta NECPAL CCOMS-ICO®© (2016).
para la identificacién de pacientes con necesidad de cuidados paliativos (ver Anexo 8).

Objetivo 1. 2. Realizar una valoracion integrada multidisciplinar de la unidad paciente/familia-cuidador, que incluya
sus necesidades, valores, deseos y preferencias, siempre con el fin de mejorar su bienestar y registrando todo ello
en la historia clinica

AccionEs

e Valoracién de los aspectos biomédicos, funcionales y sociales.

e Aplicacién de forma sistematica en cada episodio de atencién una escala cualitativa de valoracién del
dolor al paciente.

e Valoracién fisica completa al paciente.

e Valoracién de la situacion emocional, psicolégica y espiritual de la unidad paciente/familia-cuidador.

e Valoracién social de la unidad paciente/familia-cuidador.

e Deteccion de posibles necesidades diferenciales en funcién del género.

e El nivel de complejidad de la situacién se evaluara segln instrumento IDC-Pal (Indicador de Compleji-
dad de Cuidados Paliativos) (ver Anexo 9).



Objetivo 1. 3. Elaborar un plan terapéutico y de cuidados, personalizado y actualizado de la unidad paciente/fa-
milia-cuidador, valorando sus preferencias y deseos, para el control de sintomas y los factores de riesgo de des-
compensacion

ACCIONES

El seguimiento del plan de intervencién debe incorporar la programacién de las visitas y las actuaciones de
cada profesional, todo ello coordinado por el EAP. Ante la desestabilizacion de la situaciéon basal de la uni-
dad paciente/familia-cuidador, se efectuara una reevaluacioén y en cualquier caso al menos una revisién men-
sual.

Se efectuaréa el control de los sintomas y las descompensaciones.

Es preciso ofrecer apoyo emocional durante todo el proceso de atencién.

Reevaluacién del nivel de complejidad ante cambios del paciente, de la familia y el entorno o de la or-
ganizacion sanitaria, segln instrumento IDC-Pal.

Tratamiento precoz de las posibles complicaciones asociadas a su enfermedad basal.

Al cuidador principal y resto de familiares, se facilitara la forma de contacto con recursos a los que di-
rigirse a lo largo de las 24 horas en caso de necesidad y/o de apoyo.

En los ultimos dias de la vida del paciente, se prestara una especial atencién teniendo previsto el acom-
pafiamiento y la atencién a los familiares en los momentos préximos al fallecimiento y durante el duelo
si fuera preciso.

Objetivo 1. 4. Garantizar el respeto a la intimidad, la confidencialidad de la informacion y el respeto a la negativa
al tratamiento o la informacidn por parte de la unidad paciente/familia-cuidador

ACCIONES

Las entrevistas tanto con el paciente como con la familia y el cuidador principal seran individualizadas
para que puedan expresar sus emociones y preferencias ante cualquier cambio respecto a la situacién
basal.

Pautas de comportamiento cuidadoso con respecto al trato de los pacientes y sus familias.

Solicitud de autorizacion para la presencia de profesionales en formacién.

La informacién sera veraz, continua y comprensible para promover el empoderamiento y la participacién
activa del paciente y su familia.

Respeto a la vida privada y las condiciones acordadas con la unidad paciente/familia-cuidador.

Los sistemas de informacién dispondran de procedimientos de trazabilidad para garantizar la confi-
dencialidad de la informacién, con las herramientas que sean necesarias.

Durante los traslados en ambulacia se garantizara la entrega de la documentacién de forma confidencial.

Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y Ledn 2017-2020
38

Los rozfesionales
facilitardn al cuidador
[pm'nc;'pal y a los
familiares la forma de
contacto con los
dispositivos asistenciales
a lo largo de las 24 horas
de todos los dias del afio



Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y Ledn 2017-2020
39

Durante todo el proceso de
atencion se ofrecerda apoyo
emocional al paciente y a
su familia

Objetivo 1. 5. Detectar y atender las necesidades especificas de los familiares a lo largo del proceso de cuidados
paliativos

ACCIONES

Valoracién de la familia para atender de forma adecuada al paciente.

Identificacion del cuidador principal en el proceso de atencion.

Valoracién y realizaciéon de un plan de intervencién del cuidador principal.

Identificacion, valoracién y atencién a los familiares con riesgo de claudicacioén, duelo complicado o tras-
tornos relacionados con la pérdida.

Informacién de las opciones de atencion sociosanitaria en cada area, asi como apoyos y recursos sociales
para las personas cuidadoras.

Objetivo 1. 6. Facilitar la atencidn psicolégica a los pacientes y sus familiares en cualquiera de los ambitos de aten-
cion sanitaria segin sus necesidades

ACCIONES

El apoyo emocional basico al paciente y su familia se ofrecera durante todo el proceso de atencién.
Ante situaciones de alta complejidad la intervencién psicolégica sera especializada.

Objetivo 1. 7. Garantizar una atencion especializada e integrada del paciente pediatrico y adolescente

AcCIONES

El inicio de los cuidados paliativos y el apoyo a los nifios y las familias se realizara de forma precoz.
Personalizacién méaxima de la atencion paliativa, ayudando al paciente pediatrico a que sea proactivo
en la planificacién de su proyecto de vida.

Atender las necesidades psico-emocionales, comunicativas, relacionales, sociales y espirituales del pro-
pio paciente pediétrico.

Apoyo psico-emocional y supervision continuada de los familiares y de la red de cuidados del paciente
pediatrico y resto de seres queridos integrantes.

Evaluacion de la situacién social y laboral del entorno familiar mas préximo.

Promocién de la docencia y la capacitacion especifica de los profesionales en cuidados paliativos pe-
diatricos y adolescentes.

Es preciso promover el desarrollo de protocolos especificos en cuidados paliativos pediatricos y adoles-
centes.

Contacto con el centro educativo del paciente para evitar el aislamiento, con la preceptiva autorizacion
de los representantes legales del menor.



7.2. LINEA ESTRATEGICA 2

ORGANIZACION Y COORDINACION DE RECURSO0S. COMISION DE CUIDADOS

PALIATIVOS DEL AREA DE SALUD

El Sistema Publico de Salud de Castillay Ledn se organiza
en Areas de Salud y Zonas Bésicas de Salud (ZBS) siendo
el Area de Salud la estructura fundamental para la orga-
nizacion de las actuaciones sanitarias. Esta organizacion
territorial debe asegurar la continuidad de la atencién en
sus distintos niveles y promover la efectiva aproximacion
de los servicios al usuario asi como su eficiencia.

Es preciso organizar y coordinar los recursos de cuida-
dos paliativos en todas las Areas de Salud para conso-

lidar este modelo asistencial que pretende dar res-
puesta a las necesidades de la unidad paciente/fami-
lia-cuidador de forma homogénea en cualquier nivel
asistencial y en condiciones de equidad en el acceso y
en la calidad de los servicios.

El modelo organizativo de cuidados paliativos en la Co-
munidad Auténoma de Castilla y Lebn, se basa de
forma preferente en la atencién en el domicilio habi-
tual siempre que sea posible.

Objetivo 2. 1. Adecuar la organizacion de los recursos asistenciales al modelo de cuidados paliativos de Castillay Leén

ACCIONES

La Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud se constituye como el grupo responsable de la im-
plantacién, coordinacién y mejora de los cuidados paliativos en el Area de Salud con las siguientes fun-

ciones ejecutivas:

e Implementacién y desarrollo del PAI de cuidados paliativos.

e Realizacién del analisis de situacién y plan de mejora anual.

e Cumplimiento de los objetivos marcados en los Planes Anuales de Gestidén (PAG).

e Elaboracién y actualizacion anual del mapa de dispositivos generales y especificos con los recursos hu-
manos, materiales y estructurales de cuidados paliativos de cada Area de Salud.

e Disefio y difusiéon de documentos de informacién a la unidad paciente/familia-cuidador.

e Estudio y gestién de los casos, asi como de las situaciones concretas de alta complejidad.

e |mplantacion de un Unico registro clinico-epidemiolégico con datos de los pacientes atendidos y que esté
accesible a los profesionales de los distintos disposistivos asistenciales que prestan cuidados paliativos (ver

Anexo 7).
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La Comision de Cuidados
Paliativos del Area de
Salud tiene funciones

ejecutivas para la
implantacion,
coordinacion y mejora del
proceso asistencial

o Adecuar los resursos asistenciales al modelo de
cuidados paliativos de Castilla y Ledn

e Atencion preferente en el domicilio por el EAP

e Garantizar una atencion avanzada y especifica
en situacion de alta complejidad

e Coordinar la atencion que prestan los dispositivos
y registro de la actividad

e Establecer mecanismos de coordinacidn con el
Sistema de Servicios Sociales

e Evaluacion de la continuidad asistencial
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En todas las Areas de
Salud se realizard un
protocolo que recoja la
coordinacion y la
comunicacion entre los
profesionales

Realizacién de un protocolo que recoja la coordinacion de la atencion y la comunicacion entre los profe-
sionales (incluyendo los equipos de emergencias sanitarias). Se establecera la ruta asistencial tanto en el
domicilio como en el hospital de manera que la coordinacién entre EAP, ESDCP, HADO y UHCP sea sufi-
ciente para la programacion y el acceso directo al hospital cuando esto sea necesario en un momento
dado de la evolucién de la enfermedad. Este protocolo se difundira en todo el Area de Salud.
Establecimiento de un sistema por el cual el paciente en caso de necesidad de ingreso hospitalario
pueda acudir directamente a la UHCP sin precisar valoracion por el Servicio de Urgencias Hospitala-
rias, mediante el correcto preaviso hospitalario que realizara el Centro Coodinador de Urgencias (CCU).
Impulso del plan de formacién continuada de los profesionales que prestan cuidados paliativos en el
Area de Salud.

Elaboraciéon de una memoria anual.

Composicion de la Comision:

El Presidente de la Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud seré el Gerente de Asistencia Sa-
nitaria y en las Gerencias que no estén integradas, el cargo puede ser rotatorio entre los Gerentes de Pri-
maria y Hospitalario, y en su caso, los Gerentes de Salud de Area si asi se decide.

El Presidente de la Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud designara a los miembros inte-
grantes de la misma estando representados profesionales de todos los dispositivos asistenciales, inclu-
yendo los de la Gerencia de Emergencias Sanitarias:

Un Director Médico y/o de Enfermeria de AP y de AH.

Un representante médico y/o uno de enfermeria de los EAP.

Un representante médico y/o de enfermeria de los ESDCP

El jefe de las Unidades de Hospitalizacién a Domicilio (HADO) en las Areas de Salud que dispongan de
este dispositivo.

El jefe de la Unidad Hospitalaria de Cuidados Paliativos.

El pediatra responsable de los cuidados paliativos peditricos del Area de Salud.

Un representante de la Gerencia de Emergencias Sanitarias en el Area de Salud.

El Coordinador de Trabajo Social de Area.

El Secretario sera un miembro de la Comision. Ostentaréa el cargo de forma bienal y realizara de forma ordinaria, al
menos, una reunién trimestral. Elaborara las actas de la Comisién y sera el responsable del registro de la actividad
realizada en el Area de Salud. Ambos documentos se enviaran a la Direccién General de Asistencia Sanitaria (DGAS).

Se podran incorporar a la Comisiéon aquellos representantes o expertos que se consideren oportunos en fun-
cién de los asuntos a tratar.



Objetivo 2. 2. Prestar los cuidados paliatives de forma preferente en el domicilio de paciente (incluyendo el cen-
tro residencial) por parte del EAP, pudiendo solicitar la colaboracion de profesionales especializados en cuidados
paliativos en el caso de complejidad de la unidad paciente/familia-cuidador

Acciones

Informacién a los EAP de que son el eje de los cuidados paliativos en la Comunidad Auténoma.
Nombramiento de un responsable de cuidados paliativos en cada ZBS.

Implantacién y seguimiento del protocolo de coordinacién asistencial para establecer la ruta asistencial
en todas las ZBS de cada Area de Salud y la comunicacién de los profesionales.

En las ZBS se dispondra en todo momento de una relacion actualizada de pacientes que precisan cui-
dados paliativos.

Impulso, promocién y dar facilidad a los profesionales de los EAP para acceder a un plan de formacion
continuada en cuidados paliativos.

Objetivo 2. 3. Garantizar una atencioén avanzada y especifica de cuidados paliatives, de la unidad paciente/fami-
lia-cuidador en situacion de alta complejidad

Acciones

La atencién domiciliaria de pacientes con necesidades complejas, se potenciard mediante la implan-
tacion de protocolos de coordinacién entre los profesionales asi como a través de sistemas de informa-
cién compartidos con el EAP.

Los dispositivos, que acttiian como soporte y apoyo en el domicilio del paciente (o en su caso, en los cen-
tros residenciales), pueden consistir en ESDCP (o HADO en aquellas Areas de Salud en las que estén
disponibles) existiendo en todo momento una comunicacién y coordinacién continua con los EAP.

La disposicién en todas las Areas de Salud de una Unidad de Hospitalizacién de Cuidados Paliativos
(UHCP) con camas especificas para todos los pacientes de cuidados paliativos del Area de Salud, on-
coldgicos y no oncoloégicos. Las camas en centros concertados tendran los mismos criterios de calidad
que los exigibles en el ambito publico.

Se facilitara que los pacientes en el ambito hospitalario tengan acceso a una atencién avanzada en cui-
dados paliativos. Las habitaciones seran preferentemente individuales y se contemplaran de forma es-
pecifica las condiciones de confortabilidad tanto para el paciente como para el cuidador.
Coordinacioén con la Gerencia de Emergencias Sanitarias, cuando sea preciso para la atencién de estos
pacientes.
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Se nombrara un
reslponsable de cuidados
paliativos en cada Zona
Basica de Salud
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Es preciso establecer los
mecanismos de
coordinacion con el
Sistema de Servicios
Sociales

Objetivo 2. 4. Coordinar la atencion que prestan los dispositivos asistenciales registrando toda la actividad en la
historia clinica

Acciones

e Todos los profesionales del sistema de salud intervinientes, incluyendo el equipo asistencial de emer-
gencias, ante un caso de cuidados paliativos tendran acceso a la historia clinica.

e En la historia clinica del paciente registro del proceso asistencial integrado de cuidados paliativos y es-
tandarizacién de una alerta para facilitar la atencién de todos los profesionales, incluyendo a los del Sis-
tema de Servicios Sociales.

e Actualizacién de los datos de la historia clinica de la unidad paciente/familia-cuidador en cada episo-
dio de atencién tanto en AP como en el hospital y por todos los profesionales implicados.

e |os profesionales de los distintos dispositivos accederan al registro clinico-epidemiolégico que incluya
el conjunto basico de datos de los pacientes atendidos.

Objetivo 2. 5. Establecer los mecanismos de coordinacién necesarios con el Sistema de Servicios Sociales, para
asegurar una atencion ajustada a las necesidades de la unidad paciente/familia-cuidador y entorno, incluyendo
tanto la atencion en el domicilio como en residencias de caracter social

Acciones
e Garantia de los mecanismos de coordinacién necesarios para que los ESDCP y los HADO refuerzen su
papel de apoyo a los EAP y extiendan su ambito de actuacién a las residencias de caracter social.

Objetivo 2.6. Evaluar de forma continua en todas las Areas de Salud, la continuidad asistencial, identificando areas
de mejora que deriven en actuaciones concretas con periodicidad semestral o anual

Acciones

e Desarrollo de un modelo de identificacion permanente de buenas practicas en cuidos paliativos en la
Comunidad Auténoma.

e Evaluacion periddica de la cobertura de cuidados paliativos tanto en el medio urbanoy periurbano como
en el rural, las 24 horas al dia y los 365 dias al afio.

e Valoracion de la continuidad asistencial realizada en cada Area de Salud a través de la Comisién de Cui-
dados Paliativos de Area de Salud.

e Realizacién de una encuesta de satisfaccion sobre la atencién recibida.



7.3. LINEA ESTRATEGICA 3.

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

Debido a que la unidad paciente/familia-cuidador
constituye el eje primordial de la atencién sanitaria
en cuidados paliativos, es necesario respetar la auto-
nomia del paciente, asi como favorecer su participa-
cién activa en la toma de decisiones y la
comunicacién con los profesionales, como elemen-
tos béasicos para prestar una atencion de calidad al
final de la vida.

En los Gltimos afios se ha desarrollado una normativa
de apoyo a la autonomia y los derechos de los pa-

cientes y el papel relevante de sus opiniones en el
proceso de la atencién sanitaria.

En nuestra Comunidad Auténoma la Ley 8/2003 de 8 de
abril, sobre derechos y deberes de las personas en rela-
cién con la salud, recoge los derechos relativos a la auto-
nomia de decision del paciente y regula el procedimiento
para formalizar las instrucciones previas. En esta misma
Ley, la Admistracién de Castillay Ledn se compromete a
velar para que el respeto a la dignidad de las personas se
extreme durante el proceso previo a su muerte.

Objetivo 3.1. Proporcionar informacién clara, veraz y suficiente sobre su estado y los objetivos terapéuticos, de
acuerdo a las necesidades, deseos, valores y preferencias. En el caso de los nifios y adolescentes se adaptara la

informacion a su edad

Acciones

e Adaptacién de la informacion disponible a las capacidades de la unidad paciente/familia-cuidador y a
la demanda que en cada caso expresen, respetando en todo momento el derecho tanto a ser informa-

dos como a no serlo.

e Al cuidador principal se le informara de los cuidados basicos y los sintomas de alarma a tener en cuenta,

de forma individualizada.

¢ Ala poblacion general se la informara del derecho a otorgar instrucciones previas y su inscripcién en el
Registro de Instrucciones Previas de Castilla 'y Ledn.
e | os profesionales sanitarios informaran a pacientes y familiares sobre el derecho a otorgar e inscribir

en el registro sus instrucciones previas.

e Solicitud del consentimiento informado que puede ser verbal.
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e Informar de forma clara, veraz y suficiente

e Apoyar en la toma de decisiones segiin
necesidades, valores y preferencias

e Garantizar un trato digno

e Dar soporte asistencial y formativo
a los cuidadores

El respeto a la dignidad de
las personas debe
extremarse durante el
proceso

previo a la muerte
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Es necesario identz'fcar al
cuidador principal a quien
se dard informacion clara
Y precisa para que
participe en la atencion
del paciente

Objetivo 3.2. Apoyar y acompaiiar en la toma de decisiones a la unidad paciente/familia-cuidador segiin sus ne-
cesidades, deseos, valores y preferencias

Acciones

e Promocion de la participacién en la toma de decisiones.

e | as decisiones terapéuticas deben regirse por la promocion de la autonomia y la dignidad del paciente.

e En todos los casos se consultara la existencia de un documento de instrucciones previas y se respeta-
ran las instrucciones otorgadas por el paciente que no sean contrarias al ordenamiento juridicoy a la
lex artis, dejandolo registrado en la historia clinica del paciente.

Objetivo 3.3. Garantizar a la unidad paciente/familia-cuidador un trato digno en tode momento

Acciones
e Crear una atmosfera de respeto, bienestar, intimidad y comunicacién que proporcionen seguridad y co-
modidad al paciente y su familia.

Objetivo 3.4. Ofrecer al cuidador o cuidadores el soporte asistencial y formativo necesario, ya que la atencién y
los cuidados proporcionados por la familia son importantes para el hienestar del paciente

Acciones

e Se identificara al cuidador principal y se le dara informacién claray precisa para que participe en la me-
dida de sus posibilidades en la alimentacion, la higiene, los cuidados directos (cambios posturales, ha-
bitos de evacuacién, curas especificas, etc.) y la administraciéon de farmacos.

e Asesoramiento en los cuidados, en especial al cuidador principal, aportando de forma escrita instrucciones sobre
sintomas y signos, asi como las actuaciones que pueden contribuir a su control y mejora dandole también pau-
tas de actuacién ante la aparicion de posibles crisis (coma, agitacion psicomotriz, etc) y en la agonia.

e | a comunicacion de la familia con el paciente se favorecera mediante una actitud receptiva, la impor-
tancia de la comunicacién no verbal, etc.

e Atencion a las necesidades especificas del cuidador principal y de la familia.

e |ncorporacién de la perspectiva de género en relacion a los programas de cuidadores.

e Ayuda para prevenir la posible sobrecarga o claudicacién del cuidador principal, facilitando el afronta-
miento de la situacién mediante la escucha activa y el apoyo emocional.

e Deteccién precoz e intervencion en las situaciones de crisis que puedan causar la claudicacién familiar asf
como identificacion de los conflictos familiares y su repercusion en la situacién de complejidad del caso.

e Desarrollo de intervenciones grupales de apoyo a los cuidadores.

e |nformacion de las Asociaciones de Pacientes y Familiares relacionadas.



1.4.

LINEA ESTRATEGICA 4.

FORMACION Y SOPORTE A LOS PROFESIONALES

La formacién es una herramienta fundamental y un  Se considera esencial ya que contribuye a prestar una
elemento primordial para el desarrollo profesional, atencién de mayor calidad, un acercamiento a las ne-
ademas de una garantia para la seguridad de los cesidades del paciente y supone una ayuda para la
usuarios, por lo que debe ser un compromiso y una prevencién de los problemas de salud laboral.
obligacién tanto de las administraciones sanitarias

como de los profesionales.

Objetivo 4.1. Disefiar una linea de formacion en cuidados paliatives para los profesionales, con definicién de ob-
jetivos, contenidos y duracion, adaptados a su nivel de competencias

Acciones

Formacioén continuada de competencias trasversales en cuidados paliativos acreditada para todos los pro-
fesionales de 15 horas de duracion. Se realizara en formato presencial y serd impartida por los ESDCP
y/o profesionales de los UHCP.

Formacién de competancias especificas en cuidados paliativos acreditada, para al menos un médico y
una enfermera de todos los EAP de las Areas de Salud durante la vigencial del Plan, de 50 horas de
duracién. Se realizara en formato semipresencial y serd impartida por profesionales especializados que
prestan asistencia en equipos avanzados en cuidados paliativos.

Formacién avanzada acreditada, para al menos a 200 profesionales a lo largo de la vigencia del Plan,
de los equipos especificos de cuidados paliativos: ESDCP y UHCP, incluyendo HADO y pediatras y en-
fermeras de pediatria tanto de AP como de AH. Tendra 100 horas de duracioén y se realizara en formato
on-line. Sera impartida por profesionales de reconocido prestigio en docencia de cuidados paliativos.
Se facilitara el acceso y participacion a todos los profesionales de los EAP a los planes de formacién
continuada en cuidados paliativos.

Se favorecera que haya un namero suficiente de profesionales con formacién en cuidados paliativos, in-
cluyendo los Servicios de Urgencias Hospitalarias y de EMS.
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La formacion es un
compromiso y una
obligacion de la
administracion y los
profesionales

o Disefiar un plan de formacién para los profesionales

e Facilitar rotaciones en unidades y equipos
expertos en cuidados paliativos

e Impulsar la formacion universitaria
en cuidados paliativos

e Desarrollar modelos de buenas practicas

e Prevenir la sobrecarga emocional
de los profesionales

* Proporcionar herramientas de ayuda para
la prescripcion farmacoldgica
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Hay que prevenir la
sobrecarga emocional
de los profesionales y
establecer pautas de

ayuda

Objetivo 4.2. Impulsar la formacion de profesionales de EAP, ESDCP y HADO mediante rotaciones o estancias en uni-
dades y equipos expertos en cuidados paliativos. Tamhién para los profesionales durante el periodo de residencia:
médicos, enfermeros, psicélogos u otros de interés

Acciones

e Se facilitaran rotaciones con profesionales expertos en cuidados paliativos a las unidades docentes de
médicos internos residentes (MIR): medicina familiar y comunitaria, medicina interna, oncologia, ge-
riatria, anestesia, hematologia, psiquiatria, etc.; enfermeras internas residentes (EIR): enfermeria fa-
miliar y comunitaria, salud mental, matronas, salud infantil, geriatria; psicélogos internos residentes
(PIR) y farmacéuticos internos residentes (FIR): farmacia hospitalaria.

e Se ofrecerd formacidén mediante rotaciones para profesionales médicos, de enfermeriay de trabajo so-
cial en las unidades y servicios especializados y expertos de cuidados paliativos.

Objetivo 4.3. Impulsar, desde la Consejeria de Sanidad, las acciones necesarias para desarrollar los cuidados paliati-
vos en la formacién de grade de medicina, enfermeria, psicologia, trabajo social y otras disciplinas relacionadas

Acciones
e Elaboracién de recomendaciones a los 6rganos competentes para la formacién en cuidados paliativos.

Objetivo 4.4. Impulsar y desarrollar modelos de buenas practicas de cuidados paliativos

Acciones
e Definicion de los criterios de una buena practica de cuidados paliativos.
e Difusién de las buenas préacticas de la Castillay Ledn.

Objetivo 4.5. Prevenir la sobrecarga emocional de los profesionales y estahlecer pautas de ayuda ante conflictos
emocionales, proporcionando herramientas para su afrontamiento

Acciones

e Se favorecera la competencia cientifica y humana de los profesionales a través de los programas for-
mativos en cuidados paliativos.

¢ Disefio y desarrollo de programas especificos de formacion para la prevencion, el diagnéstico y el tratamiento
de los riesgos emocionales: trabajo en equipo, autorregulacion emocional y afrontamiento del estrés.

e Garantia de que los profesionales que prestan la atencion tengan habilidades para detectar y actuar ante
situaciones de alta complejidad emocional de la unidad paciente/familia-cuidador.

e Se ofrecera apoyo emocional especializado a los profesionales que lo demanden.



Objetivo 4.6. Proporcionar herramientas y documentacion de ayuda a la prescripcién y seguimiento de medica-

mentos

Acciones

e |ncorporacién de un capitulo especifico en la Guia Farmacoterapéutica de Sacyl sobre el control de sin-

tomas en cuidados paliativos.

e Elaboracién y difusién de informacion sobre el uso adecuado de medicamentos en cuidados paliativos.

7.5. LINEA ESTRATEGICA 5
INVESTIGACION

El apoyo a la financiacién de proyectos de investiga-
cion desarrollados en los centros dependientes de la
Gerencia Regional de Salud forma parte de las estra-
tegias de impulso a la investigacion entre los profe-

sionales sanitarios como proceso de generacion, ges-
tién e intercambio de conocimiento en el sistema de
salud. Los cuidados paliativos seran un tema de es-
pecial interés durante la vigencia del Plan.

Objetivo 5.1. Fomentar la investigacion en cuidados paliativos con potencial de transferencia real de resultados a

la practica clinica habitual

Acciones

e Se primara el caracter traslacional e innovador de los resultados de los proyectos de investigacién en

las convocatorias que se lleven a cabo.

Objetivo 5.2.- Potenciar el trabajo colahorativo entre centros y equipos de investigacion

Acciones

e Apoyo a la participacién de grupos multicéntricos e interdisciplinares, pertenecientes a distintos ambi-
tos de actuacién, en las convocatorias de ayudas que se realicen.
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¢ Fomentar la investigacion traslacional

e Potenciar la colaboracion entre centros y equipos
de investigacion

e Investigacion sobre desigualdades en salud

La investigacion que
realizan los profesionales
sanitarios es un proceso
que genera conoctmiento
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LINEA 6

o Informacion, difusion y divulgacion
e Fomento del voluntariado
o Difundir los comités de ética asistencial

Es preciso definir un
cartera de servicios
sociales que se
complementen con los
sanitarios

e Se favorecera la colaboracion de los profesionales sanitarios con investigadores vinculados a otras en-

tidades, ya sean publicas o privadas.

¢ A los profesionales en formacién y a los jévenes investigadores se facilitara su integracién en grupos de

investigacion.

Objetivo 5.3. Fomentar la investigacion en desigualdades de salud

Acciones

e Promocién de la investigacion en cuidados paliativos pediatricos y adolescentes.

7.6. LINEA ESTRATEGICA 6

POLITICAS INTERSECTORIALES Y PARTICIPACION DE LA SOCIEDAD

Las politicas de salud tienen una proyeccion inter-
sectorial pues afectan a la sociedad en su conjunto.
En el caso de los cuidados paliativos, por la especial
vulnerabilidad de los pacientes y el impacto que esto
tiene en la familia, se hace necesario desplegar alian-
zas entre las distintas estructuras de la administra-
cién. Uno de los objetivos principales de la Consejeria
de Sanidad de Castillay Le6n es el desarrollo de ac-
ciones intersectoriales que impliquen a la Adminis-
tracién Autonémica y a la sociedad civil.

Esta politica incluye potenciar especialmente la co-
ordinacién sociosanitaria puesto que, al igual que
ocurre en la atencién a los pacientes cronicos y de-
pendientes, sélo de esta forma se puede prestar una
atencién integrada centrada en la persona. La pres-
tacién de servicios sanitarios y sociales, de forma co-
ordinada, ya sea en el domicilio del paciente o en la
residencia de caracter social, es un elemento impor-
tante para alcanzar una atencion integral.

Es necesario definir una cartera de servicios sociales,
que se complementen con los sanitarios, pues no hay
que olvidar que el lugar de atencién de la persona al
final de la vida va a depender, por una parte, de la
complejidad clinica, pero también y de forma impor-
tante de la disponibilidad de una red familiar y so-
cial que preste apoyo suficiente para que el paciente
pueda permanecer en su domicilio.

Por ello, el proceso de atencion integrada sociosanita-
ria en el domicilio y en el ambito residencial, que in-
cluye también el paciente terminal y los cuidados
paliativos, se desarrollara dentro del proyecto de di-
sefio e implantacién de la Plataforma Tecnolégica para
la Atencién Sociosanitaria en pacientes crénicos y per-
sonas en situacién de dependencia concretamente, en
la «Deteccién de situaciones de necesidad de apoyo
social urgente».
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Objetivo 6.1. Promover politicas de informacidn, difusién y divulgacion de los cuidados paliativos en la sociedad
de Castilla y Ledn

Acciones

e Desarrollo de herramientas en el Aula de Pacientes del Portal de Salud de la Junta de Castilla 'y Ledn,
dirigidas a apoyar a los cuidadores de pacientes en fase avanzada de su enfermedad (ver Anexo 10).

e Desarrollo de acciones de comunicacion (foros, tripticos, encuentros...) encaminadas a lograr la divul-
gacién de los cuidados paliativos en Castilla 'y Leon.

e Organizacion de una Jornada de Intercambio de Experiencias en Cuidados Paliativos dirigida a los pro-
fesionales y las asociaciones de pacientes y familiares relacionadas.

Objetivo 6.2. Fomentar la participacion del voluntariado en funciones de acompafiamiento y/o suplencia familiar

Acciones

e Desarrollo de la atencién por parte del voluntariado a la unidad paciente/familia-cuidador en el proceso
de cuidados paliativos.

e Se recogeran con caracter general las actuaciones que puede desarrollar el voluntariado en este ambito
de atencién y difundirlas entre los profesionales a fin de que se puedan beneficiar los pacientes y sus
familias en funcién de las necesidades recogidas en su plan de intervencion.

e Desarrollo de iniciativas que favorezcan la coordinacion de organizaciones, asociaciones de pacientes
y familiares y el voluntariado en la realizacién de actividades relacionadas con cuidados paliativos.

La Consejeria de Sanidad

e |mplicacion de las asociaciones de pacientes y familiares en la difusién de los cuidados paliativos. fomentara la co?abf)raczon
e Apoyo desde la Consejeria de Sanidad para fomentar la colaboracién con asociaciones de pacientes y con asociaciones de
familiares asi como el voluntariado. j)acientes ypromoverd el

e Se favoreceréa la formacién del voluntariado en cuidados paliativos.
¢ |Informacion a pacientes y familiares sobre la existencia de las distintas asociaciones de pacientes y de
voluntariado.

voluntariado
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Objetivo 6.3. Difundir la existencia de comités de ética asistencial como drganos de deliberacion para el analisis
y asesoramiento sobre cuestiones de caracter ético que surjan en el ambito asistencial y de la Comision de Bioé-
tica de la Comunidad Auténoma de Castilla y Leén, como érgano consultive del Sistema Regional de Salud de Cas-
tilla y Ledn

Acciones
e Se impulsara la creacion de un grupo de cuidados paliativos en la Comisién de Bioética de la Comuni-

dad Auténoma de Castilla 'y Ledn.
e Disefio y difusion de un documento sobre el final de la vida y la muerte digna.

Los comités de ética asistencial son organos de
deliberacion sobre cuestiones de cardcter ético
que surgen en el ambito asistencial



Atencion de calidad y homegeénea en cartera de servicios
y accesibilidad en toda la comunidad auténoma basada
en el proceso asistencial integrado

Impulso de nuevo modelo de atencidn y aumento del

registro de la atencidn, organizacion y coordinacion
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Figura 9. El engranaje de los cuidados paliativos de Castilla y Leon
Fuente: Elaboracién propia

VOLVER AL INDICE



Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y Ledn 2017-2020

8.1. EVALUACION DE LAS LINEAS ESTRATEGICAS 54

Con el fin de verificar la implantacién del Plan, conocer el grado de cumplimiento de sus objetivos e impul-
sar y mejorar la calidad de los cuidados paliativos, se han definido unos indicadores generales de evaluacién
y funcionamiento, al tiempo que se comprobaré que todas las Areas de Salud disponen de una estructura mi-
nima de dispositivos asistenciales, profesionales y herramientas de trabajo.

LINEA 1

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

LINEA 2

ORGANIZACION

Y COORDINACION

DE RECURSOS.
COMISION DE CUIDADOS
PALIATIVOS

DEL AREA DE SALUD

LINEA 3

DIGNIDAD DE LOS PACIEN-
TES Y PARTICIPACION A
CTIVA DE LA UNIDAD
PACIENTE/FAMILIA-
CUIDADOR

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

e PACIENTES ATENDIDOS POR EAP

e PACIENTES ATENDIDOS POR ESDCP

e PACIENTES ATENDIDOS POR HADO

o PACIENTES ATENDIDOS EN LOS SERVICIOS DE URGENCIAS
HOSPITALARIOS

e CAMAS DE CUIDADOS PALIATIVOS EN HOSPITALES PUBLICOS

o CAMAS DE CUIDADOS PALIATIVOS EN CENTROS CONCERTADOS

o NUMERO DE MEDICOS EN ESDCP

o NUMERO DE MEDICOS EN HADO

e NUMERO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA EN ESDCP

o NUMERO DE PROFESIONALES DE ENFERMERIA EN HADO

o ESTANCIA MEDIA EN HOSPITALES PUBLICOS

e ESTANCIA MEDIA EN HOSPITALES CONCERTADOS

e PACIENTES EN UHCP CON HABITACION INDIVIDUAL

e LUGAR DE FALLECIMEINTO

e PACIENTES CON INSTRUCCIONES PREVIAS
e EDUCACION GRUPAL A CUIDADORES

LINEA 4
FORMACION Y SOPORTE A
LOS PROFESIONALES

LINEA 5

INVESTIGACION

LINEA 6

POLITICAS
INTERSECTORIALES
Y PARTICIPACION
DE LA SOCIEDAD

o PROFESIONALES CON FORMACION EN COMPETEN-
CIAS ESPECIFICAS DE CUIDADOS PALIATIVOS EN EAP

o PROFESIONALES CON FORMACION AVANZADA EN LOS
ESDCP Y HADO

o PROFESIONALES CON FORMACION AVANZADA EN CUI-
DADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS Y ADOLESCENTES

o PROYECTOS DE INVESTIGACION REALIZADOS EN
CUIDADOS PALAITIVOS

o PROYECTOS DE INVESTIGACION EN CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS Y ADOLESCENTES

o ACCIONES PARA LA DIVULGACION DE LOS
CUIDADOS PALIATIVOS EN CASTILLA Y LEON

o DIFUSION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS
EN JORNADAS CIENTIFICAS

o ACCIONES DE VOLUNTARIADO EN EL DOMICILIO

Figura 10. Indicadores de evaluacion anuales

Fuente: Elaboracién propia
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Los indicadores de
evaluacion van a servir
para conocer el grado de
cumplimiento de los
objetivos del Plan de
Cuidados Paliativos

8.1.1. EVALUACION DE LA LiNEA ESTRATEGICA 1
ATENCION INTEGRAL: PROCESO ASISTENCIAL Y NECESIDADES

INDICADORES ANUALES

1. Pacientes incluidos en cuidados paliativos

DESCRIPCION: Numero de pacientes incluidos en cuidados paliativos sobre el total de pacientes sus-
ceptibles de cuidados paliativos.

FORMULA:

N° total de pacientes incluidos en cuidados paliativos X 100
N° total de pacientes susceptibles de cuidados paliativos

UNIDAD DE MEDIDA: Porcentaje.
FUENTE DE DATOS: Aplicacién informatica Medora y Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.

2. Pacientes incluidos en cuidados paliativos con diagnéstico de cancer

DESCRIPCION: Numero de pacientes incluidos en cuidados paliativos con diagnostico de cancer sobre el
total de pacientes incluidos en cuidados paliativos.

FORMULA:

N° total de pacientes incluidos en cuidados paliativos con diagnéstico de cancer X 100
N° total de pacientes incluidos en cuidados paliativos

UNIDAD DE MEDIDA: Porcentaje.
FUENTE DE DATOS: Aplicacion informatica Medora, Conjunto Minimo Bésico de Datos al Alta Hospitala-
ria (CMBD) y Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.



3. Pacientes incluidos en cuidados paliativos por causa no oncolégica

DESCRIPCION: Nimero de pacientes incluidos en cuidados paliativos por causa no oncoldgica sobre el
total de pacientes incluidos en cuidados paliativos.

FORMULA:

N° total de pacientes incluidos en cuidados paliativos con diagnéstico no cancer X 100
N° total de pacientes incluidos en cuidados paliativos

UNIDAD DE MEDIDA: Porcentaje.
FUENTE DE DATOS: Aplicacién informéatica Medora, CMBD y Comisién de Cuidados Paliativos del Area
de Salud.

8.1.2. EVALUACION DE LA LINEA ESTRATEGICA 2
MODELO ORGANIZATIVO Y COORDINACION DE RECURSOS

INDICADORES
4. Pacientes incluidos en cuidados paliativos atendidos por los EAP

DEescrIPCION: Numero de pacientes incluidos en cuidados paliativos que son atendidos por los EAP
sobre el total de pacientes incluidos en cuidados paliativos.

FORMULA:

N° total de pacientes incluidos en cuidados paliativos atendidos por EAP X 100
N° total de pacientes incluidos en cuidados paliativos

UNIDAD DE MEDIDA: Porcentaje.
FUENTE DE DATOS: Aplicacién informatica Medora y Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.
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Los pacientes incluidos
en cuidados paliativos no
deberian ser atendidos en
los Servicios de
Urgencias Hospitalam'as

5. Pacientes incluidos en cuidados paliativos atendidos por los ESDCP

DESCRIPCION: NUmero de pacientes incluidos en cuidados paliativos que son atendidos por los ESDCP.
FORMULA:

N° total de pacientes incluidos en cuidados paliativos atendidos por los ESDCP X 100
N° total de pacientes en cuidados paliativos

UNIDAD DE MEDIDA: Porcentaje.
FUENTE DE DATOS: CMBD y Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.

6. Pacientes incluidos en cuidados paliativos atendidos por los HADO

DESCRIPCION: NUmero de pacientes incluidos en cuidados paliativos que son atendidos por los HADO.
FORMULA:

N° total de pacientes incluidos en cuidados paliativos atendidos por los HADO X 100
N° total de pacientes en cuidados paliativos

UNIDAD DE MEDIDA: Porcentaje.
FUENTE DE DATOS: CMBD. Comisién de Cuidados Paliativos del A. de Salud.

7. Pacientes incluidos en cuidados paliativos que son atendidos en los Servicios de Urgencias Hospitalarias

DESCRIPCION: NUmero de ingresos en las UHCP de los pacientes incluidos en cuidados paliativos a tra-
vés de los Servicios de Urgencias Hospitalarias
FORMULA:

N° de Ingresos de pacientes incluidos en cuidados paliativos en las UHCP a
través de los Servicios de Urgencias Hospitalarias X 100

N° de ingresos de pacientes incluidos en cuidados paliativos en las UHCP

UNIDAD DE MEDIDA: Porcentaje.
FUENTE DE DATOS: CMBD. Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.



8. Camas hospitalarias de cuidados paliativos con medios propios en las Areas de Salud

DEsCRIPCION: Numero de camas especificas de cuidados paliativos en los hospitales publicos de las
Areas de Salud.
FORMULA:

N° de camas especificas de cuidados paliativos en los hospitales publicos X 1.000.000 habitantes
Poblacién general

UNIDAD DE MEDIDA: Nimero de camas X 1.000.000 habitantes
FUENTE DE DATOS: Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.

9. Camas hospitalarias de cuidados paliativos en medios concertados en las Areas de Salud

DESCRIPCION: Nimero de camas especificas de cuidados paliativos en los hospitales concertados de las
Areas de Salud.
FORMULA:

N° de camas de especificascuidados paliativos en los hospitales concertados X 1.000.000 habitantes
Poblacién general

UNIDAD DE MEDIDA: NUmero de camas X 1.000.000 habitantes
FUENTE DE DATOS: Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.

10. Médicos en ESDCP en las Areas de Salud

DESCRIPCION: Numero de médicos en ESDCP en las Areas de Salud.
FORMULA:

N° de médicos en ESDCP X 100.000 TSI
N° de TSI del Area de Salud

UNIDAD DE MEDIDA: Niimero de médicos X 100.000 TSI
FUENTE DE DATOS: Comision de Cuidados Paliativos del Area de Salud.
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DESCRIPCION: Nimero de médicos que prestan cuidados paliativos en HADO en las Areas de Salud.
FORMULA:

N° de médicos en HADO X 100.000 TSI
N° de TSI del Area de Salud

Unidad de Medida: Nimero de médicos X 100.000 TSI.
FUENTE DE DATOS: Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.

12. Profesionales de enfermeria en ESDCP en las Areas de Salud

DESCRIPCION: NUmero de enfermeras en ESDCP en las Areas de Salud.
FORMULA:

N° de profesionales de enfermeria en ESDCP X 100.000 TSI
N° de TSI del Area de Salud

UNIDAD DE MEDIDA: Nimero de profesionales de enfermeria X 100.000 TSI
FUENTE DE DATOS: Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.

13. Profesionales de enfermeria en HADO en las Areas de Salud

En lOS cuidadoslpaliativos DESCRIPCION: NUmero de enfermeras que prestan cuidados paliativos en HADO en las Areas de Salud.
es fundamental la labor de FORMULA:

lO}PTOfe?‘zonales de N° de profesionales de enfermeria en HADO X 100.000 TSI

cyermend N° de TSI del Area de Salud

UNIDAD DE MEDIDA: Nimero de profesionales de enfermeria de X 100.000 TSI
FUENTE DE DATOS: Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.



14. Estancia media en hospital ptblico de los pacientes incluidos en cuidados paliativos en las Areas de Salud

DESCRIPCION: Estancia media en hospital publico de los pacientes incluidos en cuidados paliativos en
las Areas de Salud en un afio.
FORMULA:

N° de dias en hospital publico de los pacientes en cuidados paliativos
N° de altas de pacientes incluidos en cuidados paliativos en un afio

UNIDAD DE MEDIDA: NGmero de dias.
FUENTE DE DATOS: CMBD y Comisiones de Cuidados Paliativos del Area de Salud.

15. Estancia media en hospitales concertados de los pacientes incluidos en Cuidados Paliativos en las Areas
de Salud

DESCRIPCION: Estancia media en hospital concertado de los pacientes incluidos en cuidados paliativos
en las Areas de Salud en un afio.
FORMULA:

N° de dias en hospital concertado de los pacientes en cuidados paliativos
N° de altas de pacientes incluidos en cuidados paliativos en un afio

UNIDAD DE MEDIDA: NGmero de dias.
FUENTE DE DATOS: CMBD y Comisiones de Cuidados Paliativos del Area de Salud.

16. Pacientes ingresados en la UHCP en habitacién individual

DESCRIPCION: Niimero de pacientes atendidos en las UHCP en habitaciones individuales tanto en los hos-
pitales publicos como en los concertados.
FORMULA:

N° de pacientes atendidos en las UHCP en habitaciones individuales X 100
N° de pacientes atendidos en las UHCP en cuidados paliativos)

UNIDAD DE MEDIDA: Porcentaje.
FUENTE DE DATOS: Comisiones de Cuidados Paliativos del Area de Salud.
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Las instrucciones previas
es un documento que recoge
de forma anticipada los
deseos de una persona
sobre los cuidados y los
tratamientos de salud

17. Lugar de fallecimiento

DESCRIPCION: Nimero de pacientes de cuidados paliativos que han fallecido en su domicilio en relacién
con el total de pacientes fallecidos incluidos en cuidados paliativos.
FORMULA:

N° total de pacientes incluidos en cuidados paliativos que han fallecido en su domicilio X 100
N° total de pacientes fallecidos incluidos en cuidados paliativos

UNIDAD DE MEDIDA: Porcentaje.
FUENTE DE DATOS: Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.

8.1.3. EVALUACION DE LA LINEA ESTRATEGICA 3:

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

18. Pacientes en cuidados paliativos que tienen realizadas las instrucciones previas

DESCRIPCION: Nimero de pacientes con instrucciones previas.
FORMULA:

N° de pacientes incluidos en cuidados paliativos con instrucciones previas X 100
N° de pacientes incluidos en cuidados paliativos

UNIDAD DE MEDIDA: Porcentaje.
FUENTE DE DATOS: Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.

19. Realizacion de intervenciones educativas grupales a cuidadores

DESCRIPCION: NUmero de cuidadores que han recibido intervenciones educativas grupales de cuidados paliativos.
FORMULA:

N° de cuidadores incluidos que han recibido intervencién educativa grupal X 100
N° de cuidadores incluidos en cuidados paliativos

UNIDAD DE MEDIDA: Porcentaje.
FUENTE DE DATOS: Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.



8.1.4. EVALUACION DE LA LiINEA ESTRATEGICA 4: FORMACION Y SOPORTE A LOS PROFESIONALES

INDICADORES
20. Profesionales con formacion en competencias especificas de cuidados paliativos en los EAP

DESCRIPCION: Numero de profesionales que han recibido formacion en competencias especificas de los
EAP del Area de Salud en relacién al ntimero total de EAP del Area de Salud.
FORMULA:

N° de EAP del Area de Salud en los que al menos un médico y una enfermera estén
formados en competencias especificas de cuidados paliativos de 50 horas X 100

N° total de EAP del Area de Salud

UNIDAD DE MEDIDA: Porcentaje.
FUENTE DE DATOS: Servicio de Formacién de la GRS y Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.

21. Profesionales con formacion avanzada en cuidados paliativos en los ESDCP Y HADO en las Areas de Salud

DESCRIPCION: NUmero de profesionales que han recibido formacién avanzada en cuidados paliativos en
el Area de Salud.

UNIDAD DE MEDIDA: NGmero de profesionales.
FUENTE DE DATOS: Servicio de Formacién de la GRS y Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.

22. Profesionales con formacion avanzada en cuidados paliativos pediatricos y adolescentes

DESCRIPCION: Niimero de médicos y enfermeras que han recibido formacion avanzada en cuidados pa-
liativos pediatricos y adolescentes del Area de Salud.
UNIDAD DE MEDIDA: NGmero de profesionales.

FUENTE DE DATOS: Servicio de Formacién de la GRS y Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.
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Hay que fomentar la
investigacion en cuidados
paliativos pedidtricos y
adolescentes

8.1.5. EVALUACION DE LA LiNEA ESTRATEGICA 5: INVESTIGACION

INDICADORES

23. Proyectos de investigacion realizados en cuidados paliativos
DESCRIPCION: NUumero de proyectos de investigacion en cuidados paliativos.
FORMULA:

N° de proyectos de investigacion de cuidados paliativos subvencionados por la GRS u otras entidades X 100
N° de proyectos de investigaciéon subvencionados por la GRS u otras organizaciones y entidades

UNIDAD DE MEDIDA: Porcentaje.
FUENTE DE DATOS: Servicio de Investigacion de la GRS y Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.

24. Proyectos de investigacion realizados en cuidados paliativos pediatricos y adolescentes
DESCRIPCION: NUumero de proyectos de investigacion en cuidados paliativos pediatricos y adolescentes.

UNIDAD DE MEDIDA: Nimero de proyectos en cuidados paliativos pediatricos y adolescentes.
FUENTE DE DATOS: Servicio de Investigacion de la GRS y Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud.

8.1.6. EVALUACION DE LA LINEA ESTRATEGICA 6:
POLITICAS INTERSECTORIALES Y PARTICIPACION DE LA SOCIEDAD
INDICADORES
25. Acciones desarrolladas para la divulgacion de los cuidados paliativos en Castilla y Le6n
DESCRIPCION: Existencia de tripticos, boletines y guias para difundir los cuidados paliativos en Castillay Ledn
UNIDAD DE MEDIDA: Nimero de publicaciones.
FUENTE DE DATOS: Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud y GRS.
26. Acciones desarrolladas para difundir los cuidados paliativos de Castilla y Leén
DESCRIPCION: Participacién en congresos y jornadas para difundir los cuidados paliativos de Castillay Ledn.

UNIDAD DE MEDIDA: Niimero de comunicaciones en congresos y jornadas.
FUENTE DE DATOS: Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud y GRS.



27. Acciones de voluntariado en cuidados paliativos desarrolladas en el domicilio en Castilla y Leén Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y Ledn 2017'2‘);2

DESCRIPCION: Proyectos de voluntariado realizados en colaboracion con Asociaciones de Pacientes y/o
ONG en cuidados paliativos en las Areas de Salud y/o Servicios Sociales.

UNIDAD DE MEDIDA: NGimero de proyectos realizados.

FUENTE DE DATOS: Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud y GRS.

Los cuidados paliativos no terminan con el
fallecimiento del paciente; continuan también
durante el proceso de duelo de la familia
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destinadas a asegurar y proteger el derecho a la
intimidad del paciente por los alumnos y resi-
dentes en Ciencias de la Salud. Boletin Oficial
del Estado.6 de febrero de 2017, 31, paginas
8277 a 8289 [consulta el 01 de marzo de
20171.

Disponible:
http://www.saludcastillayleon.es/profesionales

Dentro del Portal de Salud de Castilla y Leon se
encuentra disponible informacion relacionada con
cuidados paliativos en
http:[[www.saludcastillayleon.es[profesionales
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En la historia clinica
del paciente figurard la
enfei'))'medad que haya
motivado la inclusion en
cuidados paliativos

ANEXO I

LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN LA CARTERA
DE SERVICIOS DE ATENCION PRIMARIA DE LA
JUNTA DE CASTILLA'Y LEON

Poblacién diana: Persona con enfermedad en fase
avanzada/terminal.

Criterios de inclusion: Personas en cuya historia clinica
figure el diagnoéstico o enfermedad que haya motivado
su inclusién?, fecha del mismo y que al menos conste
una visita con su contenido en el periodo de evaluacién
(incluyendo los fallecidos en el periodo de evaluacién).

Indicador de cobertura: Nimero de pacientes con en-
fermedad avanzada/terminal atendidos en el Ultimo
afio, respecto al niimero total de personas en el Area
de Salud.

En la historia clinica del paciente constara:

e Causa que motivd su inclusién y fecha de la
misma.

e Valoracion inicial en los primeros 15 dias de al

menos: dolor, estrefiimiento, insomnio, anore-
xia, estado de consciencia, sintomas de ansie-
dad y/o depresién, control de esfinteres, estado
de piel y mucosas, deambulacién y/o enca-
mado.

Valoracion de la situacién: identificacion de la
persona cuidadora, valoracién sociofamiliar, grado
de informacién y actitud que tienen sobre la en-
fermedad tanto el paciente como la familia (salvo
que viva solo). Asi mismo se realizara tanto pre-
vencion de problemas fisicos y psiquicos como de
promocién de la salud.

Plan de cuidados que incluya: problemas identi-
ficados, actividades/ intervenciones en funcién de
los problemas identificados, tratamiento farma-
colégico, planificaciéon de visitas consensuadas
con paciente y familia.

Seguimiento con visitas consensuadas de: evolu-
cién o aparicion de sintomas fisicos o psiquicos,
revision del plan de cuidados, planificacién de la
siguiente visita.

Fuente: Cartera de Servicios de Atencion Primaria. Direccion General de Asistencia Sanitaria de la Gerencia Regional de Salud.

Nota. Actualmente la Cartera de Servicios de Atencidn Primaria se encuentra en periodo de revision.

1 De acuerdo a McNamara se seleccionan 10 enfermedades para la inclusién en cuidados paliativos: cancer, insuficiencia cardiaca,
insuficiencia hepatica, insuficiencia renal, EPOC, ELA y enfermedades de motoneurona, Parkinson, Huntington, Alzheimer y

SIDA.



ANEXO 2

FUNCIONES DE LOS EQUIPOS DE SOPORTE
DOMICILIARIO DE CUIDADOS PALIATIVOS
(ESDCP)

La funcién principal de los ESDCP es de apoyo y ase-
soramiento de los EAP en el proceso de atencion a las
personas en situacién de enfermedad avanzada y ter-
minal, incluyendo pacientes oncolégicos y no oncol6-
gicos. La comunicacién entre ambos dispositivos se
realizara de forma directa segln criterios de compleji-
dad o alta complejidad, de forma que los ESDCP ini-
ciaran su intervencion a peticiéon de los profesionales,
pero nunca a demanda de pacientes o familiares.

Los ESDCP tienen ademas una funcion de coordina-
ciéon, estableciendo las relaciones necesarias no solo
con los EAP, sino también con otros servicios implica-
dos en la asistencia: medicina interna, oncologia, ge-
riatria, hematologia, asi como con las UHCP, con los
equipos de urgencias hospitalarias y EMS.

Actuaran de nexo de unién entre Atencién Primaria y
Atencién Hospitalaria y viceversa, garantizando la con-
tinuidad de cuidados al alta y al ingreso.

Funciones asistenciales de los ESDCP
e Valoracion del paciente y del cuidador principal

mediante la entrevista, la exploracion clinicay el
uso de escalas relacionadas.

Diagnésticos médicos y de enfermeria de la uni-
dad paciente/ familia-cuidador.

Control de sintomas y adopcion de las medidas
terapéuticas necesarias farmacologicas (control y
registro de morficos, etc.) y no farmacoldégicas.

Realizacion de curas y vigilancia de cualquier dis-
positivo que lleve el paciente (PEG, reservorios,
sondas, etc.) proporcionando la informacion e
instrucciones necesarias para el correcto manejo
en el domicilio.

Realizacion de técnicas de especial complejidad
(paracentesis, drenajes).

Administracién de medicacion por via subcuta-
nea: en bolus o en infusién continua y adiestra-
miento en su manejo.

Apoyo y terapia farmacolégica en la agonia como
parte de una atencion integral.

Apoyo emocional y psicolégico.
Comunicacién de noticias, ayudar en la gestion

del proceso de morir y en la gestion y elaboracion
de los procesos de duelo.

Fuente: Direccion General de Asistencia Sanitaria de la Gerencia Regional de Salud. Afio 2011
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La comunicacion de
noticias al paciente y su
amilia es un acto
terapéutico fundamental
Yy prioritario
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DATOS DE MORTALIDAD DE CASTILLA
Y LEON. ANO 2015
Fallecidos en 2015 segiin el lugar de residencia por sexo Fallecidos en 2015 en Castilla y Ledn segin tramos de edad de 0 a 19 afios
PROVINCIA Fallecidos segin lugar de residencia B
B S 7S 152 13ef0s
AV 1.085 1.061 2.146
BU 2.017 1.848 3.865 10 a 14 afios
LE 3.064 3.154 6.218
PA 1.064 1.092 2.156 5 a9 afios
SA 1.993 1.980 3.973
SG 935 879 1.814 1 a4 afios
SO 614 575 1.189
VA 2.614 2.580 5.194 <1 afio
IA 1.390 1.357 2.747
GRE WER[ aEy 0 5 10 15 20 25 30 35 4
Fuente: Direccion General de Presupuestos y Estadistica de la Junta de Castilla y Leén con datos del INE Fuente: Elaboracidn propia con datos del INE.
Nota. En el afio 2015 se produjeron 84 fallecimientos de 0 a 19 afios.
Av
Bu @ Tumores
Le @ Sistema circulatorio
Pa Sistema respiratorio
Sa
3¢
So
Principales causas de mortalidad por provincias Va
de Castilla y Ledn (% de fallecidos sobre el total). 7
Afio 2015 a
Fuente: Elaboracion propia con datos del INE 0 2.000 4.000 6.000

VOLVER AL INDICE
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Mortalidad especifica por sexo y provincia de Castilla y Ledn. Afio 2015

SEX0
GRAN GRUPD D CAUSA DE MUERTE

|. Enfermedades infecciosas y parasitarias 244 260 504
II. Tumores 4818 3.049 71.867
III..Enfermedades de la sangre y de los érganos hemgtopoyéticos, 81 89 170
y ciertos trastornos que afectan al mecanismo de la inmunidad
IV. Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabélicas 490 682 1.172
V. Trastornos mentales y del comportamiento 162 867 1.329 Mortalidad especifica por sexo y provincia de Castilla y Ledn. Afio 2015
VI-VIII. Enfermedades del sistema nervioso y de los drganos de los sentidos 651 981 1.632
IX. Enfermedades del sistema circulatorio 3.940 4.784 8.724 AV
X. Enfermedades del sistema respiratorio 2.082 1.661 3.743 Bu
XI. Enfermedades del sistema digestivo 699 654 1.353 Le
XII. Enfermedades de |a piel y del tejido subcutdneo 50 107 157 p
XIIl. Enfermedades del sistema osteomuscular y del tejido conjuntivo 119 297 416 a
XIV. Enfermedades del sistema genitourinario 372 467 839 Sa
XV. Embarazo, parto y puerperio 0 1 1 Sg
XVI. Ciertas afecciones originadas en el periodo perinatal 10 16 26 So
XVII. Malformaciones congénitas, deformidades y anomalias cromosémicas 22 18 40 \Z/a
XVIII. Sintomas, signos y hallazgos anormales clinicos y de laboratorio a
no clasificadosyenitra [)J’arte ‘ ' , 2 8 G
0 2.000 4.000 6.000 8.000

XX. Causas externas de mortalidad

Todas las causas de muerte 14776 | 14526 | 29.302 Fuente: Elaboracién propia con datos del INE

Fuente: Elaboracion propia con datos del INE
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ESTIMACION DEL NUMERO DE PACIENTES CON

NECESIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS EN LAS ZONAS BASICAS
DE SALUD DE CASTILLA Y LEON

Avila
NECESIDAD EQUIPOS
R R

170101 ARENAS DE SAN PEDRO 7.924 28,69 17,22 11,48 13,92
170102 AREVALO 14.596 52,85 31,71 21,14 25,63
170103 AVILA ESTACION 16.983 61,50 36,90 24,60 29,83
170104 AVILA NORTE 11.638 42,14 25,28 16,86 20,44
170105 AVILA RURAL 9.459 34,25 20,55 13,70 16,61
170106 LANZAHITA 3.053 11,05 6,63 442 5,36
170107 AVILA SUR OESTE 14.141 51,20 30,72 20,48 24 83
170108 BARCO DE AVILA EL 5178 18,75 11,25 7,50 9,09
170109 BURGOHONDO 5.009 18,14 10,88 1,26 8,80
170110 CANDELEDA 5.280 19,12 11,47 7,65 9,27
170111 CEBREROS 9.052 32,78 19,67 13,11 15,90
170112 FONTIVEROS 2.484 8,99 5,40 3,60 4,36
170113 GREDOS 1.546 5,60 3,36 2,24 2,72
170114 NAVAS DEL MARQUES LAS 6.339 22,95 13,77 9,18 11,13
170115 MADRIGAL DE LAS ALTAS TORRES 2.671 9,67 5,80 3,87 469
170116 MOMBELTRAN 2.820 10,21 6,13 408 495
170117 PIEDRAHITA 4.035 14,61 8,77 5,84 7,09
170118 SAN PEDRO DEL ARROYO 2.374 8,60 5,16 3,44 417
170119 SOTILLO DE LA ADRADA 11.372 41,18 2471 16,47 19,97
170120 MUNANA 2.500 9,05 5,43 3,62 439
170121 MUNICO 1.096 3,97 2,38 1,59 1,92
170122 AVILA SUR ESTE 15.409 55,80 33,48 22,32 27,06

S ) B ) I 2] 272,14
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170201 ARANDA NORTE 19.276 69,80 41,88 21,92 33,85
170202 ARANDA DE DUERO RURAL 8.413 30,46 18,28 12,19 14,77
170203 ARANDA SUR 16.336 59,15 35,49 23,66 28,69
170204 BELORADO 4.350 15,75 9,45 6,30 7,64
170205 BRIVIESCA 9.623 34,84 20,91 13,94 16,90
170206 BURGOS CENTRO A - CRISTOBAL ACOSTA 17.229 62,39 3743 24,95 30,26
170207 BURGOS CENTRO B - I. LOPEZ SAIZ 16.624 60,20 36,12 24,08 29,19
170208 BURGOS RURAL NORTE 7.369 26,68 16,01 10,67 12,94
170209 BURGOS RURAL SUR 11.323 41,00 24,60 16,40 19,89
170210 CONDADO DE TREVINO 1.867 6,76 4,06 2,70 3,28
170211 ESPINOSA DE LOS MONTEROS 2.982 10,80 6,48 4,32 5,24
170212 GAMONAL [ - ANTIGUA 16.045 58,10 34,86 23,24 28,18
170213 GAMONAL Il - LAS TORRES 16.457 59,59 35,75 23,84 28,90
170214 GAMONAL II - GARCIA LORCA 17.525 63,46 38,07 25,38 30,78
170215 HUERTA DEL REY 1.521 5,01 3,30 2,20 2,67
170216 LERMA 6.770 24,51 14,71 9,81 11,89
170217 COMUNEROS LOS 17.630 63,84 38,30 25,54 30,96
170218 CUBOS LOS 14.686 53,18 31,91 21,27 25,79
170219 MEDINA DE POMAR 1.223 26,15 15,69 10,46 12,68
170220 MELGAR DE FERNAMENTAL 3.093 11,20 6,72 4,48 5,43
170221 MIRANDA ESTE 19.387 70,20 42,12 28,08 34,05
170222 MIRANDA OESTE 19.884 72,00 43,20 28,80 34,92
170223 PAMPLIEGA 2.209 8,00 4,80 3,20 3,88
170224 QUINTANAR DE LA SIERRA 3.627 13,13 7,88 5,25 6,37
170225 ROA DE DUERO 6.020 21,80 13,08 8,72 10,57
170226 SALAS DE LOS INFANTES 3.538 12,81 7,69 5,12 6,21
170227 SAN AGUSTIN 22222 80,47 48,28 32,19 39,03
170228 SANTA CLARA 17.653 63,92 38,35 25,57 31,00
170229 SEDANO 558 2,02 1,21 0,81 0,98
170230 VALLE DE LOSA 648 2,35 1,41 0,94 1,14
170231 VALLE DE TOBALINA 1.056 3,82 2,29 1,53 1,85
170232 VALLE DE VALDEBEZANA 1.026 3,72 2,23 1,49 1,80
170233 VILLADIEGO 2.800 10,14 6,08 4,06 4,92
170234 VALLE DE MENA 3.735 13,52 811 541 6,56
170235 VILLARCAYO DE MERINDAD DE CASTILLA LA 4.792 17,35 10,41 6,94 8,42
170236 CASA LA VEGA 22.786 82,51 49,50 33,00 40,02
170237 LAS HUELGAS 9.191 33,28 19,97 13,31 16,14
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Leén
NECESIDAD EQUIPOS
N T
170301 ARMUNIA 1.3282 48,09 28,86 19,24 23,33
170302 ASTORGA | 1.3313 4821 28,92 19,28 23,38
170303 ASTORGA II 4.437 16,07 9,64 6,43 7,79
170304 BABIA 1.104 4,00 2,40 1,60 1,94
170305 BONAR 3.519 12,74 7,65 5,10 6,18
170306 CISTIERNA 6.437 23,31 13,99 9,32 11,30
170307 CUENCA DEL BERNESGA 1.976 28,88 17,33 11,55 14,01
170308 BANEZA | LA 12.992 47,04 28,23 18,82 22,82
170309 BANEZA Il LA 10.449 37,84 22,70 15,13 18,35
170310 CABRERA LA 1.171 424 2,54 1,70 2,06
170311 MAGDALENA LA 2.881 10,43 6,26 417 5,06
170312 LEON | - ERAS DE RENUEVA 37.177 134,62 80,77 53,85 65,29
170313 LEON Il - PALOMERA 25.245 91,41 54,85 36,56 44 33
170314 LEON Il 21.215 76,82 46,09 30,73 37,26
170315 LEON IV 13.977 50,61 30,37 20,24 24,55
170316 LEON V 24.883 90,10 54,06 36,04 43,70
170317 LEON VI - JOSE AGUADO Il 25.102 90,89 54,54 36,36 44,08
170318 MANSILLA DE LAS MULAS 5.313 19,24 11,54 1,70 9,33
170319 MATALLANA DE TORIO 1.529 5,54 3,32 2,21 2,69
170320 RIANO 1.475 5,34 3,20 2,14 2,59
170321 RIBERA DEL ESLA 2.025 7,33 4,40 2,93 3,56
170322 RIBERA DEL ORBIGO 14.522 52,58 31,55 21,03 25,50
170323 SAHAGUN DE CAMPOS 4974 18,01 10,81 7,20 8,74
170324 SAN ANDRES RABANEDO 21.488 77,81 46,68 31,12 37,74
170325 SANTA MARIA DEL PARAMO 8.690 31,47 18,88 12,59 15,26
170326 VALDERAS 3.915 14,18 8,51 5,67 6,88
170327 VALENCIA DE DON JUAN 9.733 35,24 21,15 14,10 17,09
170328 TROBAJO DEL CAMINO - VALVERDE DE LA VIRGEN 19.133 69,28 41,57 27,71 33,60

S 17 N A 7] 6a09 — AGDE 55838



El Bierzo

Fecha Descarga: 2015-08-01

170401
170402
170403
170404
170405
170406
170407
170408
170409
170410
170411

BEMBIBRE

CACABELOS

FABERO

PONFERRADA |
PONFERRADA |
PONFERRADA Il

PUENTE DE DOMINGO FLOREZ
TORENO

VILLABLINO
VILLAFRANCA DEL BIERZO
PONFERRADA IV

TSI

15.996
12.666
1.207
22.532
24.262
17.506
2.611
4.731
10.243
71.507
11.777

NECESIDAD C.P

57,92
45,86
26,10
81,59
87,85
63,39

9,45
17,13
37,09
27,18
42,64

34,75
27,52
15,66
48,95
52,71
38,03

5,67
10,28
22,25
16,31
25,59

23,17
18,35
10,44
32,64
35,14
25,36

3,18

6,85
14,84
10,87
17,06
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NECESIDAD EQUIPOS
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28,09
22,24
12,66
39,57
42,61
30,74

4,59

8,31
17,99
13,18
20,68
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Palencia

T | NECESIDAD EQUIPOS |
Fecha Descarga: 2015-08-01 - NECESIDAD C.P m McNAMARA ESPECIFICUS

170501 AGUILAR DE CAMPOO 8.894 32 21 19 32 12 88 15 62
170502 BALTANAS 2.243 8,12 4,87 3,25 3,94
170503 CARRION DE LOS CONDES 4.190 15,17 9,10 6,07 7,36
170504 CERVERA PISUERGA 3.626 13,13 7,88 5,25 6,37
170505 FROMISTA 3.848 13,93 8,36 5,57 6,76
170506 GUARDO 9.220 33,39 20,03 13,35 16,19
170507 HERRERA DE PISUERGA 4.293 15,54 9,33 6,22 7,54
170508 LOS JARDINILLOS 18.771 67,99 40,79 21,20 32,98
170509 LA PUEBLA - PAN'Y GUINDAS 20.085 72,73 43,64 29,09 35,27
170510 0SORNO 2.381 8,62 5,17 3,45 4,18
170511 PALENCIA RURAL 5.074 18,37 11,02 7,35 8,91
170512 PAREDES DE NAVA 3.343 12,11 7,26 4,84 5,87
170513 PINTOR OLIVA 22.536 81,60 48,96 32,64 39,58
170514 SALDANA 6.391 23,14 13,89 9,26 11,22
170515 SAN JUANILLO 21.110 76,44 45,86 30,58 37,07
170516 TORQUEMADA 1.982 7,18 4,31 2,87 3,48
170517 VENTA DE BANOS 10.081 36,50 21,90 14,60 17,70
170518 VILLARRAMIEL 2.371 8,59 515 3,43 4,16
170519 VILLADA 1.984 7,18 4,31 2,87 3,48
170520 VILLAMURIEL DE CERRATO 6.063 21,95 13,17 8,78 10,65



Salamanca

170601
170602
170603
170604
170605
170606
170607
170608
170609
170610
170611
170612
170613
170614
170615
170616
170617
170618
170619
170620
170621
170622
170623
170624
170625
170626
170627
170628
170629
170630
170631
170633
170634
170635
170636
170637

ALBA DE TORMES
ALDEADAVILA DE LA RIBERA
BEJAR

CALZADA DE VALDUNCIEL
CANTALAPIEDRA

CIUDAD RODRIGO

SAN BERNARDO OESTE
FUENTE DE SAN ESTEBAN LA
FUENTEGUINALDO
FUENTES DE ONORO
GARRIDO NORTE

GARRIDO SUR

GUIUELO

ALAMEDILLA

ALBERCA LA

LEDESMA

LINARES DE RIOFRIO
LUMBRALES
MATILLA DE LOS CANOS
MIRANDA DEL CASTANAR
PEDROSILLO EL RALO
PERIURBANA NORTE
PERIURBANA SUR
PENARANDA DE BRACAMONTE
PIZARRALES-VIDAL
ROBLEDA

SAN JOSE

SANTA MARTA DE TORMES
SANCTI-SPIRITUS-CANALEJAS
TAMAMES

TEJARES

VILLORIA

VITIGUDINO
UNIVERSIDAD-CENTRO

SAN JUAN

CAPUCHINOS

12.895
2.909
17.499
2.294
2.113
15.586
20.062
3.510
1.868
2.293
19.104
26.238
9.976
19.179
2.023
2.829
2.376
3.889
1.988
2.017
2.864
18.068
10.876
10.943
15.009
1.932
12.686
18.309
8.549
2.532
10.051
4.474
6.912
11.192
15.653
9.520

46,69
10,53
63,36

8,31

7,65
56,44
72,64
12,71

6,76

8,30
69,18
95,01
36,12
69,45

7,33
10,24

8,60
14,08

7,20

7,30
10,37
65,42
39,38
39,62
54,35

7,00
45,94
66,30
30,96

9,17
36,39
16,20
25,03
40,53
56,68
3447

28,02
6,32
38,02
4,98
4,59
33,86
43,59
7,63
4,06
4,98
41,51
57,00
21,67
41,67
4,40
6,15
516
8,45
4,32
4,38
6,22
39,25
23,63
23,71
32,61
4,20
27,56
39,78
18,57
5,50
21,84
9,72
15,02
24,32
34,01
20,68

18,68
4,21
25,35
3,32
3,06
22,51
29,06
5,08
2,71
3,32
21,67
38,00
14,45
21,78
2,93
4,10
3,44
5,63
2,88
2,92
4,15
26,17
15,75
15,85
21,74
2,80
18,37
26,52
12,38
3,67
14,56
6,48
10,01
16,21
22,67
13,79
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22,65
511
30,73
4,03
3,71
27,31
35,23
6,16
3,28
4,03
33,55
46,08
17,52
33,68
3,95
4,97
4,17
6,83
3,49
3,54
5,03
31,73
19,10
19,22
26,36
3,39
22,28
32,15
15,01
4,45
17,65
7,86
12,14
19,66
27,49
16,72

80
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Segovia

NECESIDAD EQUIPOS

I N

Bodlgo 0, 003621 [l 485
170701 CANTALEJO 7 852 28 43 17 ,06 11 37 13 79
170702 CARBONERO EL MAYOR 9.706 35,15 21,09 14,06 17,05
170703 CUELLAR 13.521 48,96 29,38 19,58 23,75
170704 FUENTESAUCO DE FUENTIDUENA 1.595 5,78 3,47 2,31 2,80
170705 SIERRA LA 2.422 8,77 5,26 3,51 4,25
170706 NAVA DE LA ASUNCION 9.067 32,83 19,70 13,13 15,92
170707 RIAZA 4.718 17,08 10,25 6,83 8,29
170708 SEGOVIA | 22.927 83,02 49,81 33,21 40,26
170709 SEGOVIA II (ESTE) 17.946 64,98 38,99 25,99 31,52
170710 SEGOVIA Il 15.255 55,24 33,14 22,10 26,79
170711 SEGOVIA RURAL 20.162 73,01 43,80 29,20 35,41
170712 SEPULVEDA 3.184 11,53 6,92 4,61 5,59
170713 VILLACASTIN 3.490 12,64 7,58 5,05 6,13
170714 ESPINAR EL 8.641 31,29 18,77 12,52 15,18
170715 SAN ILDEFONSO-LA GRANJA 58 480 19,84 11,91 7,94 9,62
170716 SACRAMENIA 3,46 2,07 1,38 1,68

o sy S S



Soria

Fecha Descarga: 2015-08-01

170801
170802
170803
170804
170805
170806
170807
170808
170809
170810
170811
170812
170813
170814

S SO I ] ]

AGREDA

ALMAZAN

ARCOS DE JALON
BERLANGA DE DUERO
BURGO DE OSMA

SAN ESTEBAN DE GORMAZ
GOMARA

OLVEGA
PINARES-COVALEDA

SAN LEONARDO DE YAGUE
SORIA RURAL

SAN PEDRO MANRIQUE
SORIA NORTE

SORIA SUR

| NECESIDAD EQUIPOS | EQUIPOS
- NECESIDAD C.P m McNAMARA ESPECIFICOS

3.457
6.932
2.956
1.618
5.743
4.184
1.262
4.229
3.731
4.233
7.192
965
22.920
18.876

12,52
25,10
10,70

5,86
20,80
15,15

4,57
15,31
13,53
15,33
26,04

3,49
82,99
68,35

751
15,06
6,42
3,52
12,48
9,09
2,74
9,19
8,12
9,20
15,63
2,10
49,80
41,01

5, 01
10,04
4,28
2,34
8,32
6,06
1,83
6,13
541
6,13
10,42
1,40
33,20
27,34
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6 07
12,17
5,19
2,84
10,09
7,35
2,22
7,43
6,56
7,43
12,63
1,69
40,25
33,15
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Valladolid Este

T
Fecha Descarga: 2015-08-01 NECESIDAD C.P McNAMARA ESPECIFICOS

Codigo

0,003621 0,485

171001 BARRIO ESPANA 5918 21,43 12,86 8,57 10,39
171002 ESGUEVILLAS ESGUEVA 1.562 5,66 3,39 2,26 2,74
171003 CIRCUNVALACION 14.583 52,81 31,68 21,12 25,61
171006 ISCAR 11.160 40,41 24,25 16,16 19,60
171007 MAGDALENA 9.740 35,27 21,16 1411 17,11
171008 SAN ISIDRO-PAJARILLOS 14.965 54,19 32,51 21,68 26,28
171009 PILARICA 17.143 62,07 37,24 24,83 30,11
171010 PLAZA CIRCULAR 14.126 51,15 30,69 20,46 24,81
171011 RONDILLA | 9.652 34,95 20,97 13,98 16,95
171012 RONDILLA 11 14.645 53,03 31,82 21,21 25,72
171013 CANTERAC 11.932 43,21 25,92 17,28 20,95
171014 SAN PABLO 11.500 41,64 24,98 16,66 20,20
171015 PENAFIEL 9.779 35,41 21,25 14,16 17,17
171016 PORTILLO 11.180 40,48 24,29 16,19 19,63
171017 SERRADA 5.457 19,76 11,86 7,90 9,58
171018 TUDELA DE DUERO 11.701 42,37 25,42 16,95 20,55
171019 ALAEJOS 3.021 10,94 6,56 4,38 531
171020 OLMEDO 4.548 16,47 9,88 6,59 7,99
171021 MEDINA DEL CAMPO RURAL 9.200 33,31 119199 13,33 16,16
171022 MEDINA DEL CAMPO URBANO 21.351 71,31 46,39 30,92 37,50
171023 VICTORIA LA 17.742 64,24 38,55 25,70 31,16
171024 CENTRO-GAMAZO 18.104 65,55 39,33 26,22 31,79
171025 VALLADOLID RURAL | 8.236 29,82 17,89 11,93 14,46
171026 CIGALES 7.073 25,61 15,37 10,24 12,42

o 264.318 957,10 574,26 382,84 464,19



Valladolid Oeste

Fecha Descarga: 2015-08-01

170902
170903
170906
170907
170909
170910
170913
170914
170915
170916
170919
170920
170924
170925
170926
170927
170928

S S 1) S72,14 521

ARTURO EYRIES
CAMPO GRANDE
ESPERANTO
HUERTA DEL REY
LAGUNA DE DUERO
MAYORGA

MEDINA DE RIOSECO
MOTA DEL MARQUES
PARQUESOL
PISUERGA
VALLADOLID SUR
TORDESILLAS
VILLAFRECHOS
VILLALON DE CAMPOS
VALLADOLID RURAL Il
DELICIAS |
DELICIAS Il

19.073
15.816
18.630
25.299
28.053
2.918
6.877
2.212
28.480
19.929
21.322
11.651
2.387
2.575
8.128
25.734
17.845

NECESIDAD C.P

0,003621

69,06
51,21
67,46
91,61
101,58
10,57
24,90
8,01
103,13
72,16
71,21
42,19
8,64
9,32
29,43
93,18
64,62

NECESIDAD EQUIPOS
McNAMARA ESPECIFICOS
 w 0,485

41,44
34,36
40,48
54,96
60,95

6,34
14,94

4,81
61,88
43,30
46,32
25,31

519

5,59
17,66
55,91
38,71

21,63
22,91
26,98
36,64
40,63

4,23

9,96

3,20
41,25
28,87
30,88
16,88

3,46

3,73
11,77
37,27
25,85
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33,50
21,78
32,72
44,43
49,27

512
12,08

3,88
50,02
35,00
37,45
20,46

4,19

4,52
14,27
45,19
31,34
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Zamora

Fecha Descarga: 2015-08-01 NECESIDAD C.P

Cadigo

NECESIDAD EQUIPOS
McNAMARA ESPECIFICOS
0003621 08 04 048

171101 PARADA DEL MOLINO 15.573 56,39 33,83 22,56 27,35
171102 ALISTE 5.329 19,30 11,58 1,12 9,36
171103 ALTA SANABRIA 699 2,53 1,52 1,01 1,23
171104 BENAVENTE NORTE 13.418 48,59 29,15 19,43 23,56
171105 BENAVENTE SUR 15.419 55,83 33,50 22,33 27,08
171106 TERA 3.524 12,76 7,66 510 6,19
171107 CAMPOS LAMPREANA 3.464 12,54 7,53 5,02 6,08
171108 CARBAJALES 1.325 4,80 2,88 1,92 2,33
171109 CARBALLEDA 2.304 8,34 5,01 3,34 4,05
171110 CORRALES DEL VINO 3.168 11,47 6,88 4,59 5,56
171111 DIEGO DE LOSADA 17.420 63,08 37,85 25,23 30,59
171112 DOCTOR FLEMING 13.110 47 47 28,48 18,99 23,02
171113 GUARENA 5.931 21,48 12,89 8,59 10,42
171114 SANABRIA 4.448 16,11 9,66 6,44 7,81
171115 SAYAGO 5999 21,72 13,03 8,69 10,54
171116 TABARA 4.020 14,56 8,73 5,82 7,06
171117 TORO 12.123 43,90 26,34 17,56 21,29
171118 VIDRIALES 2.252 8,15 4,89 3,26 3,95
171119 VILLALPANDO 4.137 14,98 8,99 199 1,21
171120 VIRGEN DE LA CONCHA 21.258 76,98 46,19 30,79 37,33
171121 ZAMORA NORTE 7.832 28,36 17,02 11,34 13,75
171122 ZAMORA SUR 8.565 31,01 18,61 12,41 15,04

S 1 3 17 248,14 0,6
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DISPOSITIVOS ASISTENCIALES QUE PRESTAN
CUIDADOS PALIATIVOS. ANO 2015

DSPOSINTS MO201 W B0 | Le B P S S TS0 L LW | oL
EAP 22 37 28 11 20 36 16 14 24 17 22

247
PAC- AP 19 24 21 8 16 26 13 12 13 11 16 179
Hospitales Publicos 1 3 1 1 1 1 1 1 2 1 1 14
UHCP medios propios 1 0 1 1 1 1 1 1 0 0 1 8
n’ camas 7 20 6 12 16 5 8 6 80
UHCP centro concertado 1 1 1 3
n’ camas 48 10 10 68
ESDCP 1 3 3 1 2 1 1 2 1 15
HADO 1 1 1 1 1 5
EASP 1 1 2

Fuente: Plan Anual de Inspeccidn de 2015. Direccion General de Asistencia Sanitaria. Gerencia Regional de Salud de Castillay Leon

Recursos de Emergencias en las Areas de Salud de Castilla y Ledn

isposimius 02013 W W e PSS S e W O

Unidad Medicalizada de

Emergencias Sanitarias 2 4 2 1 2 3 1 1 2 2 3 23
Soporte Vital Bésico 12 17 16 6 8 15 10 8 7 7 11 117
Unidad Movil de Transporte 1 A 1 1 9 1 1 1 1 1 3 17

Interhospitalario

Fuente: Direccion General de Asistencia Sanitaria. Gerencia Regional de Salud de Castillay Ledn

Nota 1. EI Complejo Asistencial de Zamora aunque dispone de HADO no realiza en este momento atencidn a pacientes de cuidados paliativos.
Nota 2. A los 179 PAC hay que afiadir 20 centros de guardia de Atencion Primaria, lo que hacen un total de 199 puntos de atencion continuada.
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IDENTIFICACION PRECOZ DE LA UNIDAD
PACIENTE/FAMILIA- CUIDADOR

VALORACION INICIAL INTEGRAL
Valoracion fisica, emocional, psicolcogica, espiritual y social
Valoracién del cuidador

Definicidn del nivel de Complejidad (IDC-Pal)

PLAN DE INTERVENCION

Plan Plan de Intervencion
terapéutico cuidados social
SEGUIMIENTO

Intervencion

Control de sintomas y factores ervencl
psicoldgica

t res  Regvaluacion del nivel de complejidad
de riesgo de descompensacion

Revision del plan de intervencion

ATENCION EN LOS ULTIMOS DIAS DE LA VIDA

Identificacion precozy ~ Apoyo emocional a la unidad  Sedacion  Atencién
atencion en la fase final dela vida ~ paciente/familiar-cuidador  en la agonia al duelo

ANEXO 6

RESUMEN DEL PROCESO ASISTENCIAL
INTEGRADO (PAI) DE CUIDADOS PALIATIVOS

El PAl de cuidados paliativos tiene la finalidad de

prestar una atencion integrada a la unidad pa-

ciente/familia-cuidador para mejorar el bienestar y

la calidad de vida al detectar y tratar de forma pre-

coz las posibles complicaciones asociadas a la en-

fermedad basal. Los destinatarios del proceso son
los pacientes con necesidad de cuida-
dos paliativos, asi como sus cuidadores
y familiares.

INICIO EL PROCESO
Paciente y familia-cuidador con necesidad
de cuidados paliativos:

e Pacientes oncolégicos.

e Pacientes con enfermedades crénicas
sin posibilidad de curacién y con pro-
nostico vital limitado por lo que pre-
cisan un alto nivel de cuidados.

Para la identificacién del paciente de
forma precoz se recomienda la utiliza-
cion del instrumento NECPAL CCOMS-
ICO®.

ACTIVIDADES

Subproceso 1: Identificacion, valoracion,
establecimiento del plan de intervencion y
seguimiento programado de la unidad pa-
ciente/ familia-cuidador

1. Deteccién precoz del paciente con necesidad de
atencién con cuidados paliativos (instrumento
NECPAL CCOMS-ICO®©. 2016)

2. Valoracién integral del paciente:

e Valoracion fisica, psicoemocional y espiritual.
e Valoracién socio-familiar.

3. Valoracién y plan de intervencion del cuidador fa-
miliar principal.

4. Definicion del nivel de complejidad de la unidad

paciente/familia-cuidador (instrumento IDC-Pal)

. Plan de intervencién

6. Seguimiento:

e Control de sintomas y factores de riesgo de
descompensacion.

e Reevaluacién del nivel de complejidad y revi-
sar plan de intervencion.

e |ntervencién psicolégica especifica cuando
proceda.

ol

Subproceso 2: Atencion en los dltimos dias de la vida

1. Identificaciéon precoz del paciente que se en-
cuentra en los Ultimos dias de la vida.

2. Atencion en la fase final de la vida.

3. Apoyo emocional a la unidad paciente/familia-
cuidador en los ultimos dias.

4. Sedacion en la agonia.

5. Atencion al duelo.

FINAL DEL PROCESO
e Finalizacion de los cuidados inmediatos al fa-
[lecimiento.
e Traslado del paciente a otra Comunidad Auté-
noma.
e Duelo complicado del cuidador/familiar.
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REGISTRO CLiNICO EPIDEMIOLOGICO
DE LAS COMISIONES DE CUIDADOS PALIATIVOS
DE LAS AREAS DE SALUD

COMISION DE CUIDADOS PALIATIVOS DEL AREA DE ----

REGISTRO CLINICO EPIDEMIOLGGICO

FECHA DE INICIO DIAGNOSTICO* INGRESO UHCP
CIRSINSEAONREND Z8S 0 0 I°INGRESO  2°INGRESO  3°INGRESO FALLECIMIENTO
ATENCIONEN  ATENCION EN NO 0 : .
ATENCION EN EAP B g ONCOLOGICO ONCOLOGICO

DE  HASTA DE  HASTA  DE HASTA  LUGAR FECHA

Fuente: Elaboracién propia. Direccion General de Asistencia Sanitaria. Gerencia Regional de Salud

VOLVER AL iNDICE



FECHA: .../ .../ . . SERVICIO:
' ' EL INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-IC0®©.
RESPONSABLE(S): ; ; : s : : : : . : ; ; (2016)
- ElI NECPAL CCOMS-ICO® es un instrumento adaptado
“Demanda” o “Necesidad" - Demanda: ;Ha habido alguna expresion implicita o explicita de limitacién de esfuerzo  OSi B No y validado para identificar precozmente a personas con
:*:g;gmo demanda de atencion paliativa de paciente, familia, o miembros del necesidades de atencién paliativa y pronéstico de vida

relativamente limitado con el objetivo de mejorar acti-
vamente su atencién, instaurando de manera gradual y
progresiva el enfoque de cuidados paliativos.

- Necesidad: identificada por profesionales miembros del equipo Osi @ENo

Disponible: http://www.saludcastillayleon.es/profesionales

Dependencia severa ~ Karnofsky <50 o Barthel <20 Osi @No Utiliza fundamentalmente criterios y parametros clini-
cos (no se precisan exploraciones complementarias) ba-
sados en la experiencia y conocimiento del paciente,
complementados con el uso de instrumentos validados.

Sintomas persistentes Dolor, debilidad, ancrexia, disnea, 2 2 sintomos (ESAS) persistentes o Osi ENo Profesionales que intervienen en la identificacién: mé-

satiocterics dico y/o enfermera que conozca bien al paciente y evo-
‘ luciéon, aunque pueden participar otros profesionales
como trabajador social o psicélogo. En cualquier servi-

cio de salud, aunque no es aconsejable en un servicio
Multi-morbilidad sZehfe;nedadesaéondidoha:rénb:{_i_suvanmdb_s{delqlistn'&éindinudnm- asi @ No de urgencias o en aquellos que no conozcan al pa-
especificos)

ciente, o ingresos de menos de 3 dias de evolucion.

Indicadores especificos Cancer, MPOC, ICC, i Hepatica, i Renal,  » Per o desenvolupar com annexos Osi ENo
AVC, Demencia, Neurodegeneratives, » Criterios de severidad y progresién
SIDA, d'altres malalties ovancodes

Clasificacion: | : Codificacién y registro

Pregunta Sorpresa (PS)  PS + (No me Sorprenderia) v | Propener codificacién como Paciente con Cronicidad

PS - (Me Sorprenderia) || Avanzada (PCA)
Parémetros NECPAL + (de 1+ a 13+) '
NECPAL NECPAL - (Ningin parémetro) v

VOLVER AL INDICE



ANEXO0 9

INSTRUMENTO IDC-PAL PARA DIAGNOSTICAR
LA SITUACION DE COMPLEJIDAD

La escala IDC-Pal es un instrumento diagnéstico de la
complejidad en cuidados paliativos, valora los criterios
que pueden ser dependientes del paciente, de la familia
o0 de la organizacion sanitaria y puede servir de apoyo para
la toma de decisiones en la valoracién de la complejidad
de la situacion y para determinar la necesidad de la in-
tervencion en la asistencia sanitaria de los equipos de so-
porte en CP si la situacion asi lo requiere.

Disponible en:
http://www.saludcastillayleon.es/profesionales

Una vez valorados los criterios de complejidad, preferi-
blemente en una reunién multidisciplinar, se determi-
nara el nivel de atencién en funcion del grado de
complejidad:

e Situacion no compleja. No hay elementos de
complejidad ni de alta complejidad presentes. No
requiere la intervencién de recursos avanzados o
especificos de cuidados paliativos.

e Situacién compleja. Hay al menos un elemento
de complejidad presente. Puede o no requerir la

intervencién de los recursos avanzados o especi-
ficos quedando la decisién a criterio del médico
responsable.

e Situacion altamente compleja. Hay al menos un
elemento de alta complejidad presente. Requiere
la intervencion de recursos avanzados o especifi-
cos de cuidados paliativos.

El instrumento IDC-Pal no es una herramienta para va-
lorar necesidades, no pronostica la supervivencia ni de-
termina la situacion terminal. Para hacer un uso
apropiado:

e Es indispensable haber realizado previamente
una valoracién multidimensional del paciente y
su familia.

® Es importante consultar el glosario, pues asegura
que el elemento identificado incluye los conteni-
dos que lo definen.

e Es de uso para el equipo profesional. No se cum-
plimenta a la cabecera del paciente, ni este par-
ticipa directamente.

Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y Ledn 2017-2020
90



Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y Ledn 2017-2020

91 Nivel de

complejidad*
Paciente es nifio/a o adolescente AC |
Paciente es profesional sanitario c '
1lc  Rol socio-familiar que desempeia el/la paciente c
11d  Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial previas C
C
&

Elementos si |NO

1. Antecedentes
=

1le  Paciente presenta problemas de adiccion recientes y/o activos
1)f  Enfermedad mental previa

1.2a  Sintomas de dificil control AC
1.2b  Sintomas refractarios AC
1.2c  Situaciones urgentes en paciente terminal oncoldgico AC

1.2d  Situacidn de Gltimos dias de dificil control AC
1.2e  Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil manejo AC
Descompensacion aguda en insuficiencia de drgano en paciente terminal no oncologico C
1.2g Trastorno cognitivo severo €
1.2h  Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional c
c
c
C

1.2. Situacion clinica
=

1.2i  Existencia de comorbilidad de dificil control
1.2j  Sindrome constitucional severo
1.2k Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado

1. Dependientes del paciente

_ |13a Paciente presenta riesgo de suicidio AC
5 § 1.3b  Paciente solicita adelantar el proceso de la muerte AC
2 'g 1.3c  Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual AC
] 1.3d  Conflicto en la comunicacion entre paciente y familia C
| % 1.3e  Conflicto en la comunicacion entre paciente y equipo terapéutico 5
1.3f  Paciente presenta afrontamiento emocional desadaptativo (&
P 2a  Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores AC
E : 2b  Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado AC
= — 2c  Familia disfuncional AC
§E 2d  Claudicacion familir AC
a2 E 2e  Duelos complejos
N© 2f  Limitaciones estructurales del entorno AC
= ‘7:'5? 3Ja  Aplicacién de sedacion paliativa de manejo dificil AC
QE i é 3Jb  Dificultades para la indicacion y/o manejo de farmacos
E E ‘E & | 3¢ Dificultades para la indicacién y/o manejo de intervenciones
LR = | 319 Limiacones enla competenci profesionlparo el abordaede la situacon c
5 E w | 328 Dificultades para la gestion de necesidades de técnicas instrumentales y/o material espe-
St P cifico en domicilio ¢ |
3 g ” 2 3.2b Dificultades para la gestion y/o manejo de necesidades de coordinacion o logisticas C

*Nivel de complejidad C: Elemento de Complejidad AC: Elemento de Alta Complejidad
Situacion: No compleja| | Complejal | Altamente Compleja| |

Intervencion de los recursos avanzados/especificos: S| | No |

VOLVER AL INDICE



ANEXO 10

LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN EL AULA DE
PACIENTES DEL PORTAL DE SALUD DE
CASTILLA'Y LEON

El Aula de Pacientes es un servicio del Portal de Salud
de Castillay Ledn dirigido a pacientes, familiares y cui-
dadores y, en general, a todos los ciudadanos que tiene
como objetivo la promocién de la salud. Se trata de un
punto de participacién en el que, a través de informa-
cion objetiva y veraz, se orienta a promover estilos de
vida saludables, prevenir la enfermedad y apoyar a los
pacientes crénicos en el cuidado de su propia salud.

En lo que interesa a los cuidados paliativos recoge con-
tenidos y recomendaciones sobre las enfermedades cro-
nicas mas prevalentes de nuestra Comunidad
Auténoma, utilizando para ello guias, videos, herra-
mientas o cualquier otro formato, expresados en térmi-
nos comprensibles para la poblacién, con la explicacion
de las enfermedades, los tratamientos y las dudas mas
importantes que los pacientes, familiares y cuidadores
pueden tener y todo ello avalado por las Sociedades
Cientificas. Se centra sobre todo en las patologias cro-
nicas que generan mayor impacto en la mortalidad en
nuestro entorno.

En relacién a distintos problemas de salud, se incluyen
informacion elaborada por profesionales sanitarios de
nuestra organizacion, que recogen las cuestiones basi-
cas para el paciente, el familiar y el cuidador. También

contiene enlaces a Otras Guias de Interés. Se trata de
contenidos realizados por Sociedades Cientificas, Aso-
ciaciones de Pacientes y Departamentos de Salud de
otras Comunidades Auténomas.

Dentro del Portal de Salud de Castilla y Ledn se en-
cuentra informacion sobre el Proyecto de Paciente Ac-
tivo en nuestra Comunidad. Se trata de una actividad
de formacion y capacitacion de pacientes, familiares y
personas cuidadoras que tiene como objetivo potenciar
el rol del paciente como principal responsable del cui-
dado de su salud.

Hay un apartado dedi-
cado a los derechos
de ambito sanitario
que los ciudadanos de
Castilla 'y Leo6n tienen
reconocidos. Aqui se
incluye una explica-
cién detallada de los derechos y deberes de los pa-
cientes entre los que se encuentran derechos
importantes en los cuidados paliativos como: los dere-
chos relativos a la intimidad y confidencialidad, la dis-
ponibilidad de habitacién individual, los derechos
relativos a la informacién asistencial y al consenti-
miento, el derecho a formular instrucciones previas,
etc.

Enlace con el Aula de pacientes: http://www.saludcas-
tillayleon.es/AulaPacientes/es.

\,
P
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COMPROMISOS DEL PLAN DE CUIDADOS
PALIATIVOS

s e )
X

Aprobacion del Plan
Implantacion del PAI
Comisiones Area
PAG (objetivos especificos de CP)
Evaluacion de los Indicadores Plan
Actualizacion Guia Asistencial de la Historia Clinica de Atencién Primaria

> >x< X< >x X
>
>
>

Alerta en Historia Clinica del paciente X

Manual para la unidad paciente/familia/cuidador X

Documento “Final de la vida y muerte digna” X

Documento “Adecuacion del esfuerzo terapéutico” X

Guia de Actuacion de Cuidados Paliativos Pediatricos X

Documento de Coordinacién Sociosanitaria X
Acciones UHCP en medios propios en todas las Areas de Salud X X

ESDCP/HADO en todas las Areas de Salud X X

Jornada de Intercambio de Experiencias X

Capitulo CP en la Guia Farmacoterapéutica de Sacyl X

Publicacion de noticias en Portal del Medicamento X X X X

Elaborar Sacylite sobre control de sintomas X

Publicacion de un Sacyl Prescribe sobre uso de opioides X

Publicacion Ojo de Marlov. “Mal uso y abuso de opioides* X

Competencias trasversales para EAP X X X X
Formacion Competencias especificas para EAP X X X X

Formacion avanzada X X

Evaluacion Global X
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GLOSARIO DE TERMINOS

Adecuacion del Esfuerzo terapéutico (AET): actuacion te-
rapéutica proactiva que incluye no iniciar, afiadir, modi-
ficar o retirar tratamientos de acuerdo a los objetivos
terapéuticos seglin el momento evolutivo de la enferme-
dad.

Agonia: fase clinica que precede a la muerte en aquellas
enfermedades en que la vida se extingue gradualmente.
Se caracteriza por la aparicién de un deterioro fisico ge-
neral, que suele ser rapidamente progresivo, evidencian-
dose un incremento de la debilidad, postracién y
disminucién del nivel de alerta, con el consecuente au-
mento del nimero de horas en la cama, disminucién de la
ingesta y alteracion de las constantes vitales. Hay una ten-
dencia progresiva a la hipotensién, taquicardia y oliguria,
con percepcién de muerte inminente por parte del pa-
ciente, la familia y el equipo de profesionales sanitarios.

Autonomia: principio que considera que toda persona
tiene el derecho a disponer libremente y a actuar con-
forme a los principios que han regido su vida.

Calidad de vida: es la percepcién subjetiva que tiene una
persona de vivir en condiciones dignas. Responde a las
aspiraciones maximas que tiene para si mismo,

Complejidad: conjunto de factores que entrafian mayor
dificultad o intensidad de necesidades lo que requiere
la intervencién de un equipo especifico de cuidados pa-
liativos. Depende tanto de caracteristicas del paciente,
como otros problemas de dificil control, asi como de la
necesidad de determinadas acciones pruebas diagnos-
ticas o terapéuticas y de dificultades de adaptacién fa-
miliar.

Crisis de necesidad: situacion aguda caracterizada por la
aparicién de una o varias necesidades concretas, fisicas,
psicolégicas, sociales o espirituales que disminuyen el
bienestar y la calidad de vida del enfermo, y que altera
la adaptacion y estabilidad emocional de la familia 'y re-
quiere de una intervencion especifica para su resolucion.

Cuidador: es la persona que se dedica a cuidar de una
persona a la que se presta cuidados paliativos. Se le in-
formara al menos de la importancia de la medicacién
pautada, del seguimiento de los cuidados y de los signos
y sintomas de alerta que es preciso monitorizar en el do-
micilio.

Se entiende por cuidador familiar a aquella/as personas
que dedican una parte importante de su tiempo a cuidar
de un familiar que reside en el domicilio particular. En
este caso es preciso definir y desarrollar actuaciones para
atender y mejorar su propia salud, asi como habilidades
y competencias para mejorar la salud, el bienestar so-
cial y la calidad de vida del paciente

Entre los cuidadores familiares, uno de ellos suele ser el
principal y todos ellos se consideran informales para dis-
tinguirlos de los cuidadores formales, que son aquellos
profesionales que reciben remuneracién por el trabajo
de cuidar.

Cuidados paliatives: ofrecen apoyo a los pacientes para
ayudar a vivir de la manera mas activa posible hasta su
muerte y también a los familiares y a los allegados du-
rante la enfermedad y el duelo. Utilizan una metodolo-
gia basada en un equipo multidisciplinar para
proporcionar alivio del dolor y de otros sintomas que pro-
ducen sufrimiento.



Consideran la muerte como un proceso natural pero no
se proponen acelerar ni retrasar el proceso de morir. Se
integran los aspectos emocionales, psicosociales y espi-
rituales en los cuidados la unidad pacientr/familia-cui-
dador mejorando la calidad de vida y en ocasiones puede
influir positivamente en el curso de la enfermedad.
Deben aplicarse precozmente en el curso de una enfer-
medad incurable, progresiva y terminal de cualquier etio-
logia.

Dispositivos de cuidados paliativos: son aquellos recursos
asistenciales destinados a la atencién de pacientes con
necesidades paliativas mas complejas o intensivas que
las prestadas por los profesionales responsables habi-
tuales del paciente y que, por tanto, requieren de un
mayor nivel de formacion y de medios.

Equipo de soporte de cuidados paliativos: su actividad cen-
tral son los cuidados paliativos. Se dedican por lo comun
a la atencién de pacientes con necesidades asistencia-
les méas complejas e intensivas y por tanto requieren un
mayor nivel de formacién y de medios. Estan compues-
tos por médicos y enfermeras, con la cooperacién nece-
saria de psicologo y trabajador social y la colaboracién de
otros profesionales. La composicién de los equipos estara
en funcién de las caracteristicas demogréficas y geogra-
ficas y de los niveles de necesidad de las estructuras te-

Los Equipos de Soporte Domiciliario de Cuidados Paliativos apoyan a los
profesionales de los Equipos de Atencion Primaria y Atencion Hospitalaria.

rritoriales sanitarias de referencia, siempre como apoyo
a los EAP y de los profesionales de ambito hospitalario.

Realizan también funciones de asesoramiento, docencia
e investigacion en distintos grados.
Situacion de enfermedad avanzada-terminal: Los criterios
propuestos para la definicion del paciente con enferme-
dad en fase avanzada/terminal son:

e Enfermedad incurable, avanzada y progresiva.

e Pronostico de vida limitado.

e Escasa posibilidad de respuesta a tratamientos es-
pecificos.

® Evolucién de caracter oscilante y frecuentes crisis
de necesidades.

® |ntenso impacto emocional y familiar.
® Repercusiones sobre la estructura cuidadora.

e Alta demanda y uso de recursos.

‘Tambien realizan funciones de asesoramiento, docencia e investigacion
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INFORMACION RELACIONADA DE INTERES

PAGINAS DE LA ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD
SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS

Recomendaciones de la OMS en cuidados paliati-
vos y enlaces con estrategias en cuidados paliati-
vos en diferentes paises. Acceso a las estrategias
de la OMS contra el cancer y documentos relacio-
nados.

Disponible en:
http://www.who.int/cancer/palliative/es/

Los cuidados paliativos constituyen un plantea-
miento que mejora la calidad de vida de los pa-
cientes (adultos y nifios) y sus allegados cuando
afrontan problemas inherentes a una enfermedad
potencialmente mortal. Acceso a datos y cifras.
Disponible en:
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs402/es/

Enlaces y documentos sobre la importancia de la
continuidad de cuidados y la necesidad de incluir
los cuidados paliativos en la Atencién Primaria de
Salud, a la vez que reconoce que una inadecuada
integracién entre los sistemas de salud y sociales
es el mayor factor que contribuye a la falta de ac-
ceso a los mismos y a la equidad.

Disponible en:
http://www.paho.org/hg/index.php?option=com_con
tent&view=article&id=12587%3Apalliative-
care&catid=1872%3Acancer&ltemid=42139&Ilang
=es

ORGANIZACIONES AMERICANAS RELACIONADAS
CON LA CALIDAD DE LOS CUIDADOS EN CUIDADOS
PALIATIVOS

Ofrece enlaces con diversas organizaciones de Es-
tados Unidos relacionadas con los cuidados paliati-
vos. Disponible en:
http://www.capc.org/research-and-references-for-
palliative-care/Professional_QOrganizations

DIRECTRICES DE PRACTICA CLINICAS PARA LA
CALIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS

National Consensus Project for Quality Palliative
Care Clinical Practice Guidelines for Quality Pallia-
tive Care, Second Edition. United States of Ame-
rica 2009. Disponible en:
http://www.nationalconsensusproject.org/guide-
line.pdf

PROGRAMA DE CUIDADOS PALIATIVOS DE LA
UNIVERSIDAD DE ALBERTA CANADA

Acceso a la descripcion del Programa de cuidados
paliativos de Alberta en Canadéa. Ofrece enlaces a
diferentes recursos de interés. Disponible en:
http://www.palliative.org/

NUEVAS PERSPECTIVAS EN CUIDADOS PALIATIVOS

Reflexién ética, cientifica, humana, espiritual y so-
ciocultural sobre los cuidados de la salud en los
contextos geriatrico y gerontolégico. Disponible en:
http://www.scielo.cl/pdf/abioeth/v12n2/art12.pdf



ASOCIACION EUROPEA DE CUIDADOS PALIATIVOS
(EAPC)

Organizacién dedicada a la promocién y desarrollo
de los cuidados paliativos. Ofrece acceso a accio-
nes desarrolladas en Europa, documentos, reunio-
nes, investigacion, etc. Disponible en:
http://www.eapcnet.org/

SOCIEDAD ESPANOLA DE CUIDADOS PALIATIVOS

Ofrece una exhaustiva informacioén de paginas Web
relacionadas con los cuidados paliativos asi como
documentos e informacién de relevante interés
para los profesionales.

http://www.secpal.com/

ASOCIACION ESPANOLA CONTRA EL CANCER

Acceso a links de interés en cancer y a la biblio-
teca de la asociaciéon que cuenta con una amplia
seleccion de revistas sobre cancer
http://www.todocancer.com/esp

BUENAS PRACTICAS (2007 — 2009) ESTRATEGIA EN
CUIDADOS PALIATIVOS DEL SISTEMA NACIONAL DE
SALUD

Ejemplos de Buenas Practicas 2010-2013.
Disponible en:
http://www.msps.es/organizacion/sns/planCali-
dadSNS/docs/paliativos/BUENAS_PRACTICAS_C_P
ALIATIVOS2007_9.pdf

Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
Recogida sistematizada de Buenas Practicas en el
Sistema Nacional de Salud. Disponible en:

https://www.msssi.gob.es/organizacion/sns/planCa-
lidadSNS/BBPP.htm

Buenas Practicas aprobadas en el afio 2015.
Disponible en: https://www.msssi.gob.es/organiza-
cion/sns/planCalidadSNS/BBPP_PALIATI-
VOS_2015.htm

PORTAL DE SALUD DE LA JUNTA DE CASTILLA Y LEON

Informacién sobre Instrucciones previas.

Disponible en: http://www.saludcastillayleon.es/ciu-
dadanos/es/derechos-deberes/cuales-derechos-de-
beres-ambito-sanitario/registro-instrucciones-previa
s/informacion-instrucciones-previas

Portal de Transparencia que facilita informacion y
datos sobre la realidad de nuestro Sistema Publico
de Salud. Disponible en: http://www.saludcastillay-
leon.es/institucion/es/transparencia

Los derechos y deberes de los pacientes.
Disponible en: http://www.saludcastillayleon.es/ciu-
dadanos/es/derechos-deberes

Guia para Comités de Etica Asistencial.

Disponible en: http://www.saludcastillayleon.es/pro-
fesionales/es/bancoconocimiento/guia-comites-
etica-asistencial

Guia de Consentimiento Informado.

Disponible en: http://www.saludcastillayleon.es/pro-
fesionales/es/bancoconocimiento/guia-consenti-
miento-informado
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Guia de Recomendaciones para el Empleo de Hemo-
derivados en Pacientes Testigos de Jehova.
Disponible en: http://www.saludcastillayleon.es/pro-
fesionales/es/bancoconocimiento/guia-recomenda-
ciones-empleo-hemoderivados-pacientes-testigo

Guia para el establecimiento de las érdenes de no rea-
nimacién cardiopulmonar.

Disponible en: http://www.saludcastillayleon.es/pro-
fesionales/es/bancoconocimiento/guia-estableci-
miento-ordenes-reanimacion-cardiopulmonar

Guia de intimidad, confidencialidad, proteccién de
datos de caracter personal.

Disponible en: http://www.saludcastillayleon.es/pro-
fesionales/es/bancoconocimiento/guia-intimidad-
confidencialidad-proteccion-datos-caracter-



RELACION DE ASOCIACIONES DE PACIENTES
Y FAMILIARES DE CASTILLA Y LEON
RELACIONADAS CON CUIDADOS PALIATIVOS

Presidencia Autondmica Castilla y Ledn de la Asocia-
cion Espaiiola Contra el Cancer (AECC).

Plaza Santo Domingo, 4 - 8° Izda. 24001 Lebn
Tel.: 987 27 16 34. Fax: 987 27 16 34

E-mail: leon@aecc.es

Web: http://www.aecc.es/

Asociacion de padres, familiares y amigos de nifios on-
colégicos de Castilla y Ledn PYFANO.

C/ Vaguada de la Palma 6-8 2°A 5, Bj. 37007
Salamanca

Tfno: 923 070 023

Tfno. Trabajadora Social: 647 762 223

Tfno. Psicéloga: 647 759 735

Tfno. Pedagoga: 647 762 218

E-mail: info@pyfano.es

Web: http://www.pyfano.es

Medicina Paliativa en Nifios y Adolescentes.

ONG Paliativos Sin Fronteras.

C/ Juan XIIl 6-3D. 20009 San Sebastian- Espafia
E-mail: ONG info@paliativossinfronteras.org
Web: http://paliativossinfronteras.org/

Federacion Regional de Familiares de Enfermos de
Alzheimer de Castilla y Leon (AFACAYLE)

C/ Santiago 16 - 3° B. 47001 Valladolid
Teléfono: 983 13 26 13.

Teléfono Alzheimer: 902 51 88 99

Fax: 983 13 26 14

E-mail: afacayle@afacayle.es

Web: http://www.afacayle.es/

Federacién de Parkinson de Castilla y Leén.

C/ Andrés Reguera Antén s/n (40004) Segovia
Direccion para notificaciones: Centro Residencial
Infantas Elenay Cristina. Avenida Juan Pablo I,
N°20. (05003) Avila.

Teléfono: 920 252069

E-mail: fepacyl@yahoo.es

Federacion Castellano Leonesa de Asociaciones de
Atencion a Personas Afectadas de Paralisis Cerebral y
Discapacidades Afines (ASPACE).

C/ Macizo de Gredos, 45 bajo 47008 Valladolid
Tel.983 24 67 98 /657 34 68 73

E-mail: federaspacecyl@gmail.com

Web: http://www.federacionaspacecyl.org/

Asociacion de Enfermedades Raras de Castilla y Ledn
(AERSCYL).

C/ Abraham Zacut 9, Bajo. 37003 Salamanca.
Teléfono de contacto: +34 722 688 188
Web:http://www.aerscyl.org/
Mail:aerscyl@aerscyl.org

Facebook y twitter: AERSCYL

Asociacion Castellano-Leonesa contra la Fibrosis
Quistica

C/ Batuecas, N° 24. (Colegio Conde Anslrez)
47010 VALLADOLID

Teléfono: +34 680 600 243

E-mail: fibrosisquisticacyl@gmail.com

Web: http://www.fibrosisquistica.org

Comité castellano leonés de representantes de
personas con discapacidad (CERMI)

C/ Muro, 15, 47004 - Valladolid

Teléfono: 983 30 08 88 - Ext. 2220
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Web: http://www.cermicyl.org/

Asociacion Espaiiola de pacientes y familiares de
Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica (EPOC)
E-mail: epoc@epoc.org.es

Web: http://asocepoc.blogspot.com/

Federacidon Castilla y Ledn de Asociaciones

para la lucha contra Enfermedades del Rifién (ALCER)
C/ Urraca, 13 Bajo E 47012 Valladolid.

Teléfono / Fax: 983 398 683

E-mail: alcervalladolid@yahoo.es
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