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Carrega sanitaria
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La salut es un estat de complet benestar

fisic, mental i social, i no només l'abséncia de

malaltia o dolencia.

OMS. 1948

El 1992 es va ampliar la definicio:

"I en harmonia amb el medi ambient”
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Estudi (01.01.2012 -31.12.2012) —> Sistemad "Informacié Assistencial GCR*

*
Informacié obtinguda directament de la base de dades del

Prevalent;a el 01/01/2012 6.202 Sistema de Registre Assistencial GCR SARquavitae.

N2 de ingressos 5.149

Poblacio Total 11.351 S’ atén a persones majoritariament entre 70 i 89

Reingressen 916 anys (72,6% de la poblacio atesa). Es tracta de
poblacié molt envellida.

Persones ateses 10.435
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NECPAL a Centres residencials i SS




5 T3 NECPAL

Antecedentes: Gold Standards Framework (UK), Prognostic Indicator Guidance (PIG), Supportive & Palliative Care
Indicators Tool (SPICT): propuesta de parametros Utiles para la identificacion de enfermos en SEAT (Situacion de
Enfermedad Avanzada — Terminal)'234, Todos los instrumentos han sido validados en UK.

El Proyecto NECPAL SARQUAVITAE - CCOMS® es una iniciativa de SARQUAVITAE y del Observatorio QUALY / Centro
Colaborador de la Organizacion Mundial de la Salud para Programas Publicos de Cuidados Paliativos.

El instrumento NECPAL — SARQUAVITAE - CCOMSO: Instrumento para identificar personas en
situacion de enfermedad avanzada — terminal con necesidad de atencidn paliativa adaptado a
nuestro entorno cultural y sanitario. Permite identificar aquellas personas que generaran mayor
consumo de recursos y mejorar la calidad de la atencidn a la aplicar una metodologia de
Planificacion de Decisiones Anticipadas (PDA) con gestion de caso.

Los enfermos SEAT estan presentes en todos los recursos del Sistema de Salud, con frecuentaciones a menudo muy
elevadas y un elevado consumo de recursos>®

1Prognostic Indicators Guidance at the Gold Standards Framework. Available at www.goldstandardsframework.nhs.uk. Accessed June 2010.

2Boyd K, Murray SA. Recognising and managing key transitions in end of life care. BMJ 2010;341:c4863.

3Hugues PM, Bath PA, Ahmed N, Noble B. What progress has been made towards implementing national guidance on end of life care? A national survey of UK
general practices. Palliat Med 2010;24(1):68-78.

4Shaw KL, Clifford C, Thomas K, Meehan H. Improving end of life care: a critical review of the Gold Standards Framework in Primary Care. Palliat Med 2010;24(3):
317-329.

5Formiga F, Vivanco V, Cuapio Y, Porta J, Gomez-Batiste X, Pujol R. Dying in the hospital from an end-stage non-oncologic disease: a decision making analysis. Med
Clin (Barc). 2003 Jun 21;121(3):95-7.

6 Fernandez Miera M. El paciente pluripatoldgico en el ambito hospitalario. Gac Sanit 2008; 22 (2): 137-143.
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NECPAL

La pregunta sorpresa

Se trata de una pregunta intuitiva que integra comorbilidad, aspectos sociales y otros

factores:

¢Le sorprenderia que este paciente se muriera en los proximos 12 meses?

Indicadores clinicos generales de severidad y progresion

Hay que explorar la presencia de cualquiera de los criterios de severidad y fragilidad

extrema relacionados a continuacion.

a)

c)

Marcadores nutricionales

Cualquiera de los siguientes, en los ultimos 6 meses:
Severidad: albumina sérica <2.5 g / dl, no relacionada con descompensacion aguda
Progresion: pérdida de peso> 10%
Impresion clinica de deterioro nutricional o ponderal sostenido, intenso / severo, progresivo,
irreversible y no relacionado con proceso intercurrente

Marcadores funcionales

Cualquiera de los siguientes, en los ultimos 6 meses:
Severidad: dependencia funcional grave establecida (Barthel <25, ECOG> 2 ¢
Karnofsky <50%)
Progresion: pérdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas de la vida diaria) a pesar de
intervencion terapéutica adecuada
Impresion clinica de deterioro funcional sostenido, intenso / severo, progresivo, irreversible
y no relacionado con proceso intercurrente

Otros marcadores de severidad y fragilidad extrema

Al menos 2 de los siguientes, en los ultimos 6 meses:
Ulceras por decubito persistentes (estadio Ill - IV)
Infecciones con repercusion sistémica de repeticion (> 1)
Sindrome confusional agudo
Disfagia persistente
Caidas (> 2)
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Distress emocional

Presencia de distress emocional con sintomas psicolégicos sostenidos,
intensos/severos, progresivos y no relacionados con proceso intercurrente agudo reversible.

Factores adicionales de uso de recursos

Cualquiera de los siguientes:
a) 2 6 mas ingresos urgentes (no programados) en centros hospitalarios o
sociosanitarios por enfermedad cronica en el ultimo aio
b) Necesidad de cuidados complejos / intensas continuadas, bien sea en una institucién o en
domicilio

Comorbilidad

Presencia de = 2 patologias concomitantes

Indicadores clinicos especificos de severidad y progresion por patologias

Hay que explorar la presencia de criterios objetivos de mal prondstico para las
patologias seleccionadas relacionadas a continuacion.

Enfermedad oncolégica

Enfermedad pulmonar crénica

Enfermedad cardiaca crénica

Enfermedades neurolégicas crénicas (1): AVC

Enfermedades neurolégicas crénicas (2): ELA y enfermedades de
motoneurona, esclerosis miultiple y enfermedad de Parkinson

Enfermedad hepatica crénica grave
Enfermedad renal crénica grave

Demencia
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Dades que s’ estudien de GCR préviament per seleccionar candidats

Es recullen els 3 6 4 registres ultims de I Gltim any de:

Barthel evolutiu

N° de respostes de Barthel =0
Peso evolutiu

N° de sortides a |’ hospital de aguts
UPP

a &~ 0D =
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Estudi NECPAL en el Centre SARquavitae La Salud (XIl. 2011)

Exitus durant el 2012 = 34 persones

31,2% de la poblacio prevalent

Taula 1. Percentatge de pacients sobre ingressats

SARq Residéncia SSt
n (% ingressats) n (% ingressats) n (% ingressats)
Reclutats 54 (45%) 29 (47,5%) 25 (42,3%)
Reclutats + PS - 48 (40%) 24 (39,3%) 24 (40,7%)

Reclutats + PS - + criteri 45 (37,5%) 23 (37,7%) 22 (37,3%)




! SAR Passes a seguir davant un NECPAL+

* Pas 1: Identificar necessitats multidimensionals del malalt i la familia.

Com mesures terapéutiques, fisiques. Psicosocials, espirituals, cures al final de la vida, enfrontar la mort. | aixi
poder practicar:

« ‘Pas 2: Practicar un model d’ atencio impecable.

Una vegada identificades les necessitats i passades les competencies cliniques, étiques, atencié planificada,
avaluacio del estat del malalt i |’ avaluacié de simptomes; se elabora:

» Pas 3: Elaborar un pla terapéutic multidimensional i sistematic.
Segons protocols i escales de valoracio validades: Barthel, MMSE, Edmonton, Zarit, ......

* Pas 4: Identificar valores i preferéncies del malalt i familia: ética clinica i planificacié de decisions
anticipades.

Iniciar el procés de relacio i de confianga per identificar qué sap el malalt sobre la seva malaltia, que li preocupa, que
espera  de nosaltres i aixi arribar a aconsequir quins son els seus valors i preferencies o un DVA.

* Pas 5: Involucrar a la familia i al cuidador principal.
Estudiar recursos del cuidador principal (figura TS). Aixi podrem saber la seva capacitat cuidadora i el  recolzament que

necessita. Ja que aquest te que estar al 100% pera poder oferir les atencions que el malalt necessita.

* Pas 6: Gestio del cas, seguiment, atencié continuada i urgent, coordinacié i accions integrades
dels serveis de salut y socials.
Enfoc preventiu de les crisis evolutives freqlients en pacients i donar resposta a les necessitats que apareixen.

El Model Nuclear d’ Atenci6 Pal-liativa: la proposta de I ICO. En premsa,
2011.



Mesures per avaluar i millorar I’ atencio pal-liativa

|dentificar i registrar els malalts cronics avancats que poden necessitar cures pal-liatives

Formacio dels professionals

Practicar el Treball interdisciplinar

Tenir cura del cuidador principal i de la familia

Millorar la accessibilitat: optimitzacié del programa ATDOM, permetre accessibilitat a les

families, etc.

Implementar la coordinacio i les acciones integrades i sectoritzades, gestid de cas,

atencio planificada i programada, atencio continuada i atencié urgent

Valor afegit del NECPAL a nivell d’ intervencio clinica
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L’ Equip Assistencial




Definicié de atencié pal-liativa

Es | abordatge sistematic multidimensional de malalts i del seu
entorn afectiu que pateixen malalties avancades, practicat per un
equip interdisciplinari competent amb una metodologia de presa

de decisions i de seguiment.
»Metodologia per prendre decisions:

- Planificacio de decisions anticipades
- Etica Clinica, respectant les decisions del pacient

»Metodologia de seguiment:
- Gestio del Cas

- Atencio Continuada
- Seguiment del Dol



Practicar un modelo de atencion paliativa

COMPETENCIES

CLINIQUES
GESTIO DEL CAS COMPETENCIES
COMUNICATIVES
ATENCIO COMPETENCIES
CONTINUADA ETICAS
\ ATENCIO /

PLANIFICADA



l SAR Practicar un model d’atencié pal-liativa

FUNCIONAL

INFORMACION ESTADO
COMUNICACION NUTRICIONAL

EMPATIA

METODOLOGIA
DEL CONTROL DE

SINTOMAS s

COGNITIVO

REVISION DEL ESTADO
DE LA ENFERMEDAD Y

ESTADO DE
DEL TRATAMIENTO ANIMO

INFORMACION —

PREOCUPACIONES EVALUACION
DUDAS _____ DESINTOMAS

DEMANDAS




Q SAR Valoracions QUANTITATIVES

1. Gestid de la malaltia: diagnostic, antecedents, comorbiditat.

2. Necessitats Fisiques: dolor, capacitat motriu (ABVD)/sensitiva.

3. Necessitats practiques: carregues familiars, AIVB.

4. Necessitats Psicologiques: Estat cognitiu, personalitat, pos, emocions.

9. Necessitats familiars: Rols, vincles familiars, DVA.

6. Necessitats socials: Valors, intimitat/privacitat, recursos economics



! SAR Valoracions QUALITATIVES

1. Necessitats espirituals: significats, rituals, assessorament espiritual.

2. Necessitats etiques: presa de decisions, dilemes, adequacié de
tractaments.

3. Cures al final de la vida: elaboracio del testament, funeral, cures en
la agonia, preparacio per la mort esperada

4. Dol: perdues, planificacié del dol.



Questionari d’ avaluacié de simptomes de Edmonton

(Edmonton Symptom Assessment Sacale, ESAS)

Llistat de 10 escales numériques que avaluen la mitja d’ intensitat de diferents simptomes en un periode de temps
determinat (24 hores, 48 hores, 1 setmana), segons la condici6 del pacient. Es demana al pacient que seleccioni el
numero que millor indiqui la intensitat de cada simptoma.

Nada de dolor

Nada cansado
(debilidad,
agotamiento)

Nada somnoliento
(adormecido)

Sin nauseas

Sin pérdida de
apetito

Ninguna dificultad
para respirar

Ningun desanimo

Nada nervioso
(intranquilidad,
ansiedad)

Duermo
perfectamente

Sentirse
perfectamente
(sensacion de
bienestar)

Otros
Nada

10

10

10

10

10

10

10

10

10

10

10

El peor dolor que se pueda
imaginar

Lo mas cansado que se
pueda imaginar

Lo mas somnoliento que se
pueda imaginar

Las peores nauseas que se
pueda imaginar

El peor apetito que se pueda
imaginar

La mayor dificultad para
respirar que se pueda
imaginar

Lo mas desanimado que se
pueda imaginar

+10
Lo mas nervioso que se
pueda imaginar

La mayor dificultad para
dormir que se pueda imaginar

Sentirse lo peor que se pueda
imaginar

Lo peor posible



Identificacio de valors, preferencies i objectius. Planificacio de

Q SAR decisions anticipades (1)

Objectius: Abordatge:

 Adequar |'esfor¢ terapeutic.

* Facilitar la presa de Informar
decisions conjunta. S

Capacitar  |DENTIFICAR Facilitar

. . . Acompanyar
* Promoure eI prlnC|p| de s

autonomia.



Identificacio de valors, preferencies i objectius. Planificacio de

2 SAR

EXPLORAR: -
® |

*Que sap i fins on vol saber
*Preferencies

*Recursos i dificultats
*Expectatives

decisions anticipades (ll)

ACTUAR:

Empatiay
autenticitat

Accessibilitat i
proximitat

Confianca i

respecte Serenitat i

paciencia

Proactivitat i
previsio



Identificacio de valors, preferencies i objectius. Planificacio de

Q SAR decisions anticipades (Il

CREAR: Relacio de
expert a expert

Persona
malalta

ELABORAR:
Pla de decisions anticipades

v'Professional format com
agent facilitador.

v'Malalt com subjecte actiu i
autonom.

v'Familia com aliada i
cuidadora.



Y SAR Involucrar a la familia

La familia o |” entorn afectiu relacional del pacient, han de considerar-
se com una unitat a tractar i hi ha que involucrar-los en el procés de
atencio

- Dotar-los de informacié: Tant el pacient com els seus familiars
tindrien que rebre la informacié complerta i continuada, verbal i
escrita, sobre el procés, incloent el diagnostic, el pronostic y les
alternatives de tractament i/o ajudes socials.

- Proporcionar estrategies per afrontar la problematica associada a la
malaltia.

- Facilitar la conciliacié de les cures amb la vida personal, social i
familiar.

- Recolzament al dol familiar.




l SAR Escala de Gijon

VALORACION SOCIO-FAMILIAR. ESCALA DE GIJON

SITUACION FAMILIAR

1. Vive con la familia sin dependencia fisico/psiquica.

2. Vive con conyuge de similar edad.

3. Vive con familia y/o conyuge con algun grado de dependencia.
4. Vive solo y tiene hijos proximos.

5. Vive solo y carece de hijos o viven lejos.

SITUACION ECONOMICA

1. Mas de 1,5 veces el salario minimo.

. Del salario minimo a 1,5 veces.

. Desde pension minima contributiva a salario minimo.
. Pension no contributiva, LISMI o FAS.

Menos del apartado anterior.

aAWN

VIVIENDA

1. Adecuada a necesidades.

2. Barreras arquitectonicas en vivienda o portal.

3. Humedades, mala higiene, equipamiento inadecuado.
4. Ausencia de ascensor/teléfono.

5. Vivienda inadecuada.

RELACIONES SOCIALES

1. Relaciones sociales. *Sumar el valor correspondiente a cada situacion (1-5) de cada uno de los cinco
2. Relacion social sélo con familia y vecinos.
. . ) - . apartados.
3. Relacion social s6lo con familia o vecinos. RESULTADOS:
4. No sale del domicilio, recibe visitas. ' L )
5. No sale y no recibe visitas. 5-9 puntos buena/aceptable situacion social.
10-14 puntos riesgo social.
APOYOS DE LA RED SOCIAL > =15 puntos posible problema social.
1. Con apoyo familiar o vecinal.
2. Voluntariado social, ayuda domiciliaria.
3. No tiene apoyo.
4. Pendiente de residencia geriatrica.
5. Tiene cuidados permanentes.



! SAR Involucrar AL CUIDADOR

Es recomanable avaluar al cuidador principal, para coneixa:

—_

- Estat de Salut
- Capacitat emocional per cuidar
- Capacitat practica i logistica de cuidar. __ Utilitzar la escala de

- Risc de claudicacio
- Risc de dol complicat ZARIT




£ SAR Gesti6 del cas

Respecte al pacient:

Identificar al pacient

Valorar les necessitats

Identificar valors, preferencies i objectius

Facilitar las intervencions sobre les seves necessitats.
Avaluar en cada moment, si les necessitats canvien i si les
intervencions han de ser diferents.

6. Oferir suport emocional.

Lk wn e

Respecte a la familia:

Recolzament a la familia

Identificar al cuidador principal
Detectar la possible claudicacio familiar
Facilitar respirs familiars

Respecte i suport emocional.

Lk wn e




Q SAR Funcions del Gestor de Cas

Pacient

Necessitats, valoracions, Familia / Cuidador

avaluacid, plans terapeutics, Respirs, acompanyament al dol,
reunions interdisciplinaries. contencié emocional, ...
Suport afectiu, DVA...

Continuum Assistencial Equip Assistencial
Actitut proactiva, coordinar Avaluacid, revisid, monitoritzacio

recursos i al equip assistencial registres
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Abans i despres

DE

A

Enfermedad terminal

Enfermedad crénica avanzada evolutiva

Pronéstico de dias / semanas /<6 m

Pronéstico de vida limitado

Evolucién progresiva

Evolucién progresiva con crisis

Cancer

Todas las patologias crénicas evolutivas

Mortalidad

Prevalencia

Dicotomia curativa vs paliativa

Atencién sincrénica, compartida y combinada

Intervencion rigida

Intervencion flexible

Tratamiento especifico vs paliativo

Tratamiento especifico que no contraindica el paliativo

Pronéstico como item central

Complejidad como criterio de intervencién de los servicios

Respuesta pasiva a crisis

Actitud proactiva - preventiva y Gestion de Caso

Rol pasivo del enfermo

Autonomia del paciente: Planificacion de Decisiones
Anticipadas (Advance Care Planning)

Cuidados paliativos

Atencion paliativa

Servicios Especificos

Medidas de mejora en todos los servicios del Sistema de
Salud

Atencion fragmentada

Atencion coordinada e integrada

Paciente institucionalizado

Paciente en la comunidad

Paciente paliativo

Paciente con necesidades de atencion paliativa
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Identificar necessitats multidimensionals del malalt i la familia

1. MANEIGDE LAMALALTIA
* Diagnostic primari
* Diagnostic secundari {(deméncies..)
* Comorbiditats (deliris, corvulsions,
fallida organica)
* Esdeveniments adversos (efectes
secundaris, toxicitat)

10.DOL
*Pérdua
* Dol {per exemple agut, cronic,
anticipacio)
* Planificacio del dol

9. CURESALFINALDELA VIDA

* Tancamentde la vida (finalitzacié de
negocis, de relacions, comiat)

* Entrega de presents (coses, diners,
organs, pensaments)

* Creacio delllegat

* Preparacio per a la mortesperada

* Anticipacio canvis en agonia

* Curesenl’agonia

* Certificacio

*Funerals

demografiques (edat, sexe, raga)
Cultura(étnia, idioma,
alimentacio)
Valors personals, creences,
practiques, forces
Entornsociocultural, educacio

v

2_Fisics 3.PSICOLOGICS
*Dolori altres simptomes + Personalitat
+Habits «Actituds
+ Cognicié + Antecedents: depressio, ansietat
+ Capacitatmotriu +Emocions
.c a: acitat sensitiva + Pors (abandonament, carregues, mort)
. « Control, dignitat, independéncia
« Conflicte, culpa, estrés, afrontament,
canvis
+Imatge d’un mateix, autoestima
AN
l < 1 [ 4.FAMILIARS
AN i l *Rols
PACIENT | FAMILIA * Vincles i seguretat amb I’entom
Caracteristiques * Legal (poders legals per a cures de

la salut, altimes voluntatsftestament,
beneficiaris, custodia)
* Protecciodel cuidador

5.S0OCIALS
«Valors, creences,..

8.PRACTICS
* Activitats diaries (cura personal,
tasques domeéstiques)
» Carregues familiars, mascotes
* Accés telefonic, transport(AIVD)

Discapacitats +Rols socdials
+ Privacitat, intimitat
g « Aficions, rutina,...
{} * Recursos econdmics
7.ETICS 6.ESPIRITUALS

* Presa de decisions

* Dilemes: domicili, hospital, ...

* Adequacio de tractaments:
obstinacio, limitacié, abandonament

* Proteccio informativa

.

Significats

Existencial, transcendental
Valors, creences, practiques,
afiliacions, assessors espirituals,
rituals

*Simbols

.

.

Ferris FD, Balfour HM, Bowen K, et al. A model to guide patient and family care: based on nationally accepted principles and
norms of practice. J Pain Symptom Manage 2002;24:106-123.
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