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INTRODUCCION.

La siguiente revision bibliografica tiene como finalidad responder la
siguiente pregunta: ¢Cual es la categorizacion de pacientes en
condiciébn de cronicos avanzados que forman parte del &rea de
responsabilidad del ISSS?

El envejecimiento de la poblacién se mantiene como un fenémeno global
y no es solamente un triunfo de la sociedad actual, sino un gran reto
para todos los sistemas de salud. Los avances en salud han
transformado nuestras sociedades y como resultado menos personas
mueren por enfermedades infecciosas, y mas personas viven. De
cualquier forma, al haber mas personas que llegan a una edad mas
longeva se agregan enfermedades cronicas y serias, que fluctian en
trayectoria, con prondsticos inciertos, con lineas de tiempo de
enfermedad extendida y estrés sobre agregado. Es importante
mencionar que existen diferentes trayectorias que han sido descritas en
personas con enfermedades crénicas progresivas? con la consecuente
desmejora en la calidad de vida y la perdida de independencia
progresiva de los pacientes y sus familias. A esto se le suma los
elevados costos que generan a los sistemas de salud. Este problema

requiere de un sistema de salud fuerte.

Un sistema de salud fuerte tiene una atencién primaria fuerte, y uno de
los elementos fundamentales de la atencién primaria es que cuente con
servicios integrales. Basados en la definicion de OPS de Servicios de
Salud Integrales que se refiere a “la gestion y prestacion de servicios
de salud de forma tal que las personas reciban un continuo de servicios
de promocién, prevencion, diagndstico, tratamiento, gestion de
enfermedades, rehabilitacion y cuidados paliativos, a través de los

diferentes niveles y sitios de atencion del sistema de salud, y de acuerdo



a sus necesidades a lo largo del curso de vida”. La falta de un modelo de
atencion en cuidados paliativos en atencion primaria deja incompleta la
concepcion de prestar un servicio de salud integral. Ademas, el concepto
atencion integral forma parte de la actual mision del Instituto
Salvadorefio del Seguro Social y estan contemplados en su primer eje
estratégico de “Calidad, calidez y oportuna atencién”. Lo anterior se
relaciona desde el punto de vista de atencion primaria como estrategia
y/o filosofia de atencidn, que puede desarrollarse en distintos niveles y
ambitos.

Un aspecto importante de aclarar es la diferencia entre cuidados
paliativos y medicina paliativa. Ambas se encargan de abordar el mismo
problema, pero con complejidad diferente. A menudo los cuidados
paliativos se consideran sinonimo de cuidados al final de la vida o que
se necesita hacer uso de estos hasta que las intervenciones estandar
han fallado en alcanzar su efecto deseado. La CAPC (Center to Advance
Palliative Care) define los cuidados paliativos enfocado en proveer a los
pacientes alivio de los sintomas, del dolor y el estrés de una enfermedad
seria independientemente del diagnostico o pronostico. La meta es
mejorar la calidad de vida del paciente y la familia. Mas aun, de acuerdo
a la opinién de la Sociedad Americana de Oncologia “los cuidados
paliativos se enfocan en aliviar el sufrimiento, en todas sus
dimensiones”. De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud, y
postura que adopta en ndcleo del presente proyecto de intervencion, los
cuidados paliativos “son un abordaje que mejora la calidad de vida de
los pacientes y sus familias que enfrentan problemas asociados con una
enfermedad terminal, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento
por medio de una temprana identificacion y una evaluacion impecable y
tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicosociales y
espirituales”.Para otros es una atencion interdisciplinaria (médicos,
enfermeras, trabajadores sociales, psicélogos, capellanes/religiosos, y

otras especialidades pertinentes) que se enfoca en proveer calidad de
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vida a personas de cualquier edad que viven con cualquier enfermedad
seria. Tratando el dolor, y otros sintomas, y el distrés psicolégico y
espiritual, utilizando habilidades de comunicacion avanzadas para
establecer metas de atencién y ayudar a enlazar tratamientos de
acuerdo a las metas individuales, y proveer atencion coordinada
sofisticada, agregando cuidados al soporte de los pacientes, seres
gueridos y clinicos tratantes.

A diferencia de los cuidados paliativos, en Estados Unidos el Consejo
de Acreditacion Médica (Accreditation Council for Graduate Medical
Education) reconoce la Sub Especialidad de Medicina Paliativa en el
2009. Siendo estos especialistas en cuidados paliativos que atienden
condiciones mas complejas y casos clinicos mas dificiles o refractarios
en un contexto de hospicio y hospitalario. La demanda de especialistas
en Medicina Paliativa estd aumentando rapidamente y el nimero de
meédicos que pueden brindar esta demanda aun es poca. En el 2008,
una fuerza de trabajo de la Academia Americana de Medicina Paliativa y
Hospicios realiz6 una evaluacion de necesidades concluyendo que
cuenta con 4,400 especialistas en medicina paliativa para 4,487
hospicios, y consideran que requeriran 10,810 paliativitas para cubrir sus
programas. Los programas americanos de medicina paliativa
actualmente graduan 180 anualmente. El Salvador no es diferente a esa
realidad. Esto genera el reto de contar con un modelo mas sostenible y
una estrategia propuesta es coordinar este tipo de atencién con médicos
de atencién primaria manejando aspectos basicos en cuidados
paliativos, principalmente el manejo de sintomas bésicos, alinear las
metas del paciente con el tratamiento y abordar el sufrimiento del

paciente y la familia.

Considerando las diferentes definiciones de cuidados paliativos, el

primer reto que evocan es la temprana identificacion de los pacientes
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gue pueden beneficiarse de este tipo de cuidados, lo cual se dificulta
considerando las diferentes trayectorias (progresion de la enfermedad)
que puede tomar las enfermedades cronicas. (Ver anexo 1)

Tomando en cuenta la experiencia espafiola citada por Prades y Borras
en el 2011, que iniciaron con un comité de expertos y realizaron un
estudio cualitativo con el objeto de dar informacion a los profesionales
gestores y decisores publicos sobre como abordar el desarrollo de
atencion multidisciplinar en céancer. Se incluyeron oncologos clinicos,
oncélogos radioterapicos, cirujanos, otras especialidades y enfermeria.
Para seleccionar a estos sujetos se definieron tres perfiles: profesionales
con una vision institucional, con una vision técnica de los modelos
implementados por el hecho de liderar cambio organizativo y
profesionales que convivian habitualmente con este tipo de tecnologia
organizativa y que disponian de wuna vision de proceso de su
funcionamiento. Los autores resaltan dos situaciones que vale la pena
mencionar. Primero, la valoracion de un oncélogo que describe
“considerando la introduccion de la atencion multidisciplinar en Espana,
al contrario que en otros paises, la funcibn ha hecho al 6rgano”.
Describiendo asi el origen del Comité de Tumores que produce una
accion integradora que prioriza formulas organizativas de tipo
multidisciplinar en la dinamica de atencion que genere cambios.
Segundo, ‘el gran enemigo de la atencidn multidisciplinar es el
protagonismo”, como mencionaba un cirujano, describiendo lo que

podria ser el nucleo de la resistencia cultural al cambio.

Los servicios no son ni mas ni menos que el reflejo organizativo de la
mentalidad anatomo-clinica. Considerando que ha existido una notable
tendencia a pensar y gestionar las organizaciones — también las
sanitaria- como maquinas, creyendo que podrian considerarse sus
partes de forma aislada, especificando cambios en detalle, resistiendo

esos cambios incluso cuando aparecen contingencias o intentando
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reducir la variabilidad como buen sintoma. Como mantienen Plaza y
Prades: ‘a mentalidad de dividir los grandes problemas en pequeiios, y
analizarlos a partir de una deduccion racional, ha influenciado mucho la
practica de la medicina y el liderazgo de las organizaciones. Pero la
metafora de la maquina se ve truncada cuando se produce fenébmenos

inconstantes, no independientes e imprevisibles”.

Este paradigma newtoniano ha sido descrito como fundado en los
principios de orden, reduccionismo, predictibilidad y determinismo. Ello
encaja también con la idea ampliamente extendida que es precisamente
en la linde del caos donde los sistemas complejos se muestran mas
sensibles- y a la vez, mas creativos- respecto a las condiciones
cambiantes de su entorno. Esta situacion da paso a la gestion de caso
como alternativa de solucion. El concepto de gestion de caso esta
descrito como un abordaje efectivo y eficiente para el manejo de
pacientes con enfermedades cronicas y necesidades de salud
complejas, incluso ha sido implementado en un amplio rango de
ambientes clinicos, principalmente pacientes crénicos manejados en

atencion primaria, al menos en paises con una atencion primaria fuerte.

La gestion de caso se puede realizar desde la atencidén primaria dentro
del abordaje o atencidon paliativa y serviria para redirigir todos los
esfuerzos que surgen para movilizar los recursos con los que cuenta el
paciente y la familia que adolecen de una enfermedad terminal o crénica
complicada (mas adelante definida como enfermedad cronica
avanzada). De hecho, la tendencia de los cuidados paliativos a nivel de
Estados Unidos y a nivel europeo es hacia la base comunitaria desde la
atencion primaria. En el 2012, Kamal y colaboradores, describen los
cuidados paliativos basados en la comunidad como la evolucion natural
de proveer cuidados paliativos en los Estados Unidos. Mientras que, en
Europa, con la vasta experiencia britanica, donde se funda la medicina

paliativa, y con el desarrollo de la Asociacion Europea de Cuidados
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Paliativos (EAPC, siglas en Ingles de European Association of Palliative
Care) se trata de promover instrumentos que faciliten la atencion
paliativa desde la comunidad. Producto de este esfuerzo es que surgen
instrumentos como el RADPAC (Radbaud Indicators Palaitive Care
Needs) Holandes, el GSF (Gold Estandar Framework) Britanico
disefiados para la atencion primaria, y no en ambiente hospitalario.
Estos instrumentos se disefiaron basados en el concepto temporal de
Lynn y Adamson sobre el momento indicado para iniciar los cuidados
paliativos como se puede observar la imagen detallada por Thoonsen y
colaboradores.

intensity

follow up care .
interference
informal general practitioner

— caregiver

death
IS
time

diagnosis stable phase terminal phase

moment of identification

Figure 1 What is the moment to start palliative care?, a modified figure of Lynn and Adamson

L\ J

La evidencia actual sugiere la existencia de varias brechas en la
atencion de las condiciones cronicas, reportado por pacientes,
familiares, personal de salud y prestadores de salud.

Identificar estas brechas en los cuidados al final de la vida incluye
problemas en diferentes areas como: en la calidad de vida del paciente,
calidad de atencién, distrés fisico y psicologico en los cuidadores y costo
efectividad de la atencion. La calidad de atencion incorpora una gran
variedad de aspectos relacionados con la estructura y el proceso de

atencion:



e Aspectos fisicos en la atencion que ocultan dificultades en el
manejo del dolor, y otros sintomas y efectos adversos de los
tratamientos.

e Aspectos psicologicos y psiquiatricos en la atencibn que se
vinculan al entrenamiento de los profesionales trabajando como
equip6 y con énfasis en la atencion brindada a como se brindan
las malas noticias.

e Aspectos existenciales, religiosos y necesidades sociales de
atencion las cuales frecuentemente son desestimadas.

e La falta de respeto a las preferencias culturales de los pacientes y
familias.

e La indiferencia por las preocupaciones, esperanzas, temores y
expectativas al final de la vida ante la inminente muerte del
paciente.

e Finalmente, los asuntos claves éticos y legales del paciente

terminal.

La clave es buscar la solucion para que “os pacientes obtengan el
cuidado correcto, en el tiempo correcto, en el lugar correcto, por el
proveedor de salud correcto”. En la busqueda de soluciones efectivas y
eficientes en la gestion de pacientes con enfermedad que requieren
atencion prolongada, los cientificos han desarrollado diferentes
programas, el modelo de Condiciones cronicas de Ed Wagneres el mas

aceptado.

Y este es adecuadamente sistematizado en la experiencia brasilefia
descrita por Vilaca-Mendes con respecto a las Condiciones Cronicas en
la Atencion Primaria de la Salud. Como se ejemplifica la siguiente

imagen tomada del autor. (Ver anexo 3)



OBJETIVOS

Objetivo General:
Categorizar pacientes cronicos avanzados por medio del instrumento de
deteccion de necesidades paliativas — NECPAL- del Instituto Salvadorefio

del Seguro Social.

Objetivos Especificos:
1. Describir los criterios para identificar los pacientes crénicos avanzados
gue requieren cuidados paliativos del ISSS.

2. Elaborar una ruta para la aplicacion de instrumento del
instrumento de deteccion de necesidades paliativas — NECPAL
para la deteccion de pacientes cronicos avanzados en los usuarios

del primer nivel de atencion.

3. Describir los criterios de referencia de pacientes cronicos

avanzados a cuidados paliativos.



CAPITULO I. GLOSARIO DE
TERMINOS Y ABREVIATURAS
UTILIZADAS

MODELO DE ATENCION: conjunto de medidas que se deben de adoptar para
prestar una atencién integral e integrada a personas afectadas por un problema
de salud o una situacion especifica.

MODELO DE ATENCION DE CRONICIDAD AVANZADA: modelo de atencion

a pacientes en etapa avanzada

MODELO PREDICTIVO: modelo estadistico que pronostica la probabilidad de
un acontecimiento calculada a partir de determinados parametros clinicos

establecidos.

MULTIMORBIDO: dicho de la persona que tiene dos o mas problemas de

salud, generalmente cronico.

NECESIDADES DE SALUD: conjunto de condiciones que hay que garantizar
para que la salud de la poblacion se ajuste a la opinién de los profesionales
sanitarios, las expectativas sociales, los recursos y la capacidad de respuesta

de los responsables de salud publica.

NECESIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS: conjunto de dimensiones de la
salud de un paciente que hay que tratar desde un enfoque empatico orientado
a darle apoyo, producir una mejora sintomatica y promover la calidad de vida

relacionada con la salud

NECPAL: instrumento de cribado empleado para detectar a pacientes en fase
avanzada con necesidades paliativas y pronéstico de vida probablemente

limitado.



ENFERMO CRONICO: persona afectada por un problema de salud crénica o

mas de uno.

PACIENTE CRONICO AVANZADO: paciente cronico afectado de una
enfermedad progresiva en fase grave, con un prondstico de vida
probablemente limitado, que tienen gran necesidad de atencién y requiere un

enfoque clinico principalmente paliativo.

PACIENTE EXPERTO: paciente crénico que es capaz de responsabilizarse de
su problema de salud y auto cuidarse, identificando los sintomas vy
afrontandolos, y adquiriendo instrumentos para gestionar su efecto fisico,
emocional y social, de manera que pueda convivir con el y pueda mejorar la

calidad de vida relacionada con la salud.

PACIENTE FRAGIL: persona que tiene disminuidos el rendimiento fisico y la
capacidad funcional o0 cognitivas como consecuencia de cambios
fisiopatoldgicos relacionados con el aumento de la edad, con la concurrencia
de problemas de salud cronicos y estilos de vida determinados, y que es

vulnerable o corre el riesgo de sufrir problemas graves de salud.

PLANIFICACION DE DECISIONES ANTICIPADAS: plan que identifica los
valores y las preferencias del paciente o, si procede de su familia para prever
con antelacién los objetivos de atencion y los recursos que se necesiten para

atenderlo.
POLIMEDICACION: consumo habitual de farmacos en numero superior a los

estandares recomendados, que pueden comportarse como un riesgo a la salud

del paciente.
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PREVENCION DE LA SALUD: conjunto de acciones orientadas a evitar,
minimizar o erradicar una enfermedad o un problema de salud y el efecto que

tienen para la persona que los padece.

PROBLEMA DE SALUD CRONICO:

Problema de salud de curso evolutivo largo.

PROMOCION DE LA SALUD: conjunto de actuaciones, prestaciones, servicios
y comportamientos destinados a fomentar la salud individual y colectiva, a
impulsar la adopcion de estilos de vida saludables y a mejorar tanto las
condiciones de vida como los factores sociales, econémicos y ambientales que

puedan influir en la salud.
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CAPITULO Il. DESCRIPCION DE
PROBLEMA EN SALUD

En el tema de cuidados paliativos la gran dificultad no es el hecho de que, si
son necesarios 0 no, el punto clave es el topico de que no se aplica por

desconocimiento del alcance de los mismos.

En la totalidad de pacientes del Instituto Salvadorefio del Seguro Social (ISSS)
se registra que el 60 % de los pacientes no consulta de manera habitual
dejando un 40 % de estos pacientes que asisten de forma frecuente a consulta
externa, y a unidades de emergencias formado parte los pacientes cronicos
complejos de estos son solo un 5 % de pacientes los cuales se encuentran en
el grupo de cronicos avanzados que consumen el 80 % de los recursos

hospitalarios.

Cambiando de enfoque y no solo evaluando la parte econdmica, los pacientes
no presentan ningun tipo de cambio en su prondstico, pero si un marcado
deterioro de su calidad de vida. Pacientes que a menudo presentan ingesta
cronica de mas de 8 tipos de farmacos diferentes en los cuales no es posible
evaluar la efectividad de cada uno, pero si la sinergia de las reacciones

adversas de los farmacos.

Lo que proponemos con la presente revision bibliografica es aplicar
herramientas para poder obtener resultados abismales en la atencién del

paciente crénico avanzado.

Con la accion de pasar el instrumento NECPAL podemos determinar (clasificar)
a los pacientes en dos grandes grupos en pacientes con necesidades de

cuidados paliativos y a pacientes que no requieren de estos cuidados.

Desde 1950 se ha descrito diversa literatura del tema, pero lo mas relevante de
la aplicacion de esta como otras herramientas para detectar pacientes con

necesidad de cuidados paliativos, es que el mismo personal médico, como la
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institucién puede protegerse de demandas por mala praxis, malos entendidos;
debido que al estar claro cudl es la situacion del paciente se puede llevar una
planificacion estratégica segun el prondstico del mismo no dando falsas
expectativas que solo llevan como resultado a la pérdida de confianza en el

personal de atencién médica.
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CAPITULO IIl. DESCRIPCION DE
LAS INTERVENCIONESY LAS
ACTIVIDADES

Una de las principales fortalezas de esta revision es enfocar la estrategia de
cuidados paliativos en el primer nivel de atencion, para poder beneficiar a una
mayor cantidad de pacientes, descentralizando la atencion del segundo y tercer

nivel.

Por lo tanto, nuestra vision esta determinada para primer nivel de atencion en
salud. Para poder identificarlos de manera oportuna y adecuada y derivar con
rapidez a unidad de cuidados paliativos, para ello se describen a continuacion

los siguientes pasos:
e Pasos de la Atencién Paliativa:

Son las recomendaciones basicas para la atencion paliativa de los enfermos

identificados, que se resumen en:
1. Identificar Necesidades Multidimensionales.
2. Practicar un Modelo de Atencién impecable.

3. Elaborar un Plan Terapéutico Multidimensional y Sistematico (Cuadro de
Cuidados)

4. |dentificar valores y preferencias del enfermo: Etica Clinica y Planificacion de
Decisiones Anticipadas / Plan de Acciones Anticipadas (Advance Care

Planning)
5. Involucrar a la familia y al cuidador principal.
6. Realizar gestion de caso, seguimiento, atenciones continuada y urgente,

coordinacion y acciones integradas deservicios.
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La identificacion de caso es el aspecto mas fundamental y se realizara por
medio del instrumento disefiado para ese fin conocido como NECPAL CCOMS-
ISO, disefiado y validado en poblacién espafiola que permite la identificacion
de personas con enfermedades cronicas avanzadas y necesidades de atencion
paliativa en servicios sanitarios y sociales. Se fundamenta en la identificacion
del problema que se calcula que alrededor del 75% de las personas muere, en
Espafia, a consecuencia de una o varias enfermedades cronicas evolutivas con
pronéstico de vida limitado, deterioro fisico progresivo, frecuentes crisis, y
necesidades y demandas de todo tipo (fisicas, psicoldgicas, espirituales y
sociales), alta frecuencia de recursos sanitarios y desarrollo de dilemas éticos.

Incluso resalta el concepto mas flexible de enfermedades cronicas evolutivas
con pronostico de vida limitado o situaciones de enfermedad avanzada-terminal
(SEAT) para personas con todo tipo de enfermedades cronicas, pronostico de
mas larga duracion y presentes en todos los recursos del sistema de salud y
social. NECPAL deriva de Necesidades Paliativas, el cual se detalla en anexo y
a continuacion sirve de apoyo para establecer la poblacién a la que se quiere

beneficiar.

PROMOCION:
Promocién de actividades deportivas al aire libre

Promocidén de reduccion de peso en pacientes con sobre peso ademas de
pacientes con riesgo cardiovascular.

Crear multiples centros de atencién para tratar la adiccion al tabaco.

Reducir los indices de delincuencia para poder promover estilos de vida
saludable

Educacion en salud acerca de enfermedades cardiovasculares, diabetes
mellitus tipo 2, sobre peso.

Generar capacitaciones para educar al personal de salud acerca del
instrumento NECPAL

Educacién continua sobre manejo de pacientes con necesidades paliativas.
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PREVENCION PRIMARIA:

Pacientes hipertensos control de hipertension arterial

Control metabdlico

Prevencion de ulceras

Evaluacion nutricional

Actividad fisica

Fisioterapia

Pacientes diabéticos control glicémico

Pacientes con sobrepeso evaluacion por parte del nutricionista

Charlas sobre la educacion en salud acerca de riesgo de ACV.

PREVENCION SECUNDARIA:

Resolver crisis hipertensivas
Tratar crisis hiperglicemia

Uso de anti hipertensivos adecuado para cada paciente

PREVENCION TERCIARIA:

Mejorar los sintomas que provocan disconfort
Rehabilitacion fisica y pulmonar

Evaluar citas con nutricion

Manejo del area espiritual del paciente

Proyecto de salud mental dirigido a paciente y cuidador

16



DETECCION Y DIAGNOSTICO.

Para la adecuada deteccion de pacientes con necesidad de cuidados paliativos
se utilizara la herramienta NECPAL, pues esta herramienta ademas de darnos
un prondstico en estos pacientes nos determina a donde derivar nuestros
recursos y cuales son los elementos mas importantes de estos. El cual se

describe a continuacion (ver anexo 4).
Manual operativo

Para la recoleccion de los datos se procederd Reunir al menos uno del Equipo
medico y parameédico y se pedira que llene el instrumento NECPAL durante la
visita domiciliar, o el primer contacto con el paciente. De ser necesario se podra
revisar el expediente para luego registrar todo en el instrumento creado para tal
fin. Se explicara lo siguiente al personal relacionado con la recoleccion de

datos.
¢Para qué sirve el instrumento NECPAL CCOMS-ICO©?

Se trata de una estrategia de identificacion de enfermos que requieren medidas
paliativas, especialmente en servicios generales (Atencion Primaria, servicios
hospitalarios convencionales, etc.). La intencion del instrumento NECPAL
CCOMS-ICO® es identificar enfermos que requieren medidas paliativas de
cualquier tipo. Una vez identificado el paciente, hay que iniciar un enfoque
paliativo consistente en la aplicacion de las recomendaciones que se explicitan

en los 6 Pasos para una Atencion Paliativa (ver mas adelante).

La identificacion de esta situacion no contraindica ni limita medidas de
tratamiento especifico de la enfermedad si estan indicadas o pueden mejorar el
estado o la calidad de vida de los enfermos. Ademas, las medidas paliativas

pueden ser implementadas por cualquier equipo en cualquier servicio de salud.
¢,Para qué NO sirve el instrumento NECPAL CCOMS-ICO®©?

. Para determinar el prondstico ni la supervivencia.
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. Para contraindicar, necesariamente, la adopcién de medidas de control

de la enfermedad ni el tratamiento de procesos intercurrentes.

. Para definir el criterio de intervencion de equipos especificos de
cuidados paliativos, intervencién que, en todo caso, vendra determinada por la

complejidad del caso y de la intervencién propuesta

. Para rechazar medidas terapéuticas curativas proporcionadas que
puedan mejorar la calidad de vida

¢,Que se considera unaidentificacion positiva?

e Pregunta sorpresa (pregunta 1) con respuesta NEGATIVA.
e Al menos otra pregunta (2,3 0 4) con respuesta POSITIVA, de acuerdo

con los criterios establecidos.
Poblacién que se espera beneficiar:

Personas con enfermedades cronicas evolutivas avanzadas, con los

diagndsticos y situaciones que a continuacion se mencionan:

. Paciente oncoldgico.

. Paciente con enfermedad pulmonar crénica.

. Paciente con enfermedad cardiaca cronica.

. Paciente con enfermedad neurolégica cronica (incluyendo AVC, ELA,

EM, Parkinson, enfermedad de moto neurona)

. Paciente con enfermedad hepatica crdnica grave.
. Paciente con enfermedad renal crénica grave.
. Paciente con demencia.
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. Paciente geriatrico que, a pesar de no padecer ninguna de las
enfermedades antes citadas, estd en situacion de fragilidad particularmente

avanzada.

. Paciente que, a pesar de no ser geriatrico ni sufrir ninguna de las
enfermedades antes citadas, padece alguna otra enfermedad cronica,

particularmente grave y avanzada.

. Paciente, que, sin estar incluido en los grupos anteriores, Ultimamente
ha precisado ser ingresado o atendido domiciliariamente con mas intensidad de

la esperable.

e PLAN DE INTERVENCION:

Al determinar un paciente con necesidades paliativas se derivara para el
equipo basico de salud con experticia en cuidados paliativos para manejo de
sintomas de disconfort, manejo del area emocional por parte de psicologia, y
trabajo social.

e CONTROL:

Para el control de los pacientes se realizaran las visitas domiciliar con una
frecuencia determinada en base a criterio médico, segun el caso de cada
paciente valorando si amerita 0 no el ingreso hospitalario.

e AUTOCONTROL:

Las técnicas de educacion para identificar los sintomas de disconfort y manejo
en casa, utilizacion de la via subcutanea, manejo de ulceras y heridas por parte
del cuidador.

e REHABILITACION:

Rehabilitacion por parte de fisioterapia para pacientes con largo encamamiento
prolongado.

Rehabilitacion pulmonar

Rehabilitacién cardiaca
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e SEGUIMIENTO:

El seguimiento estara dado por parte de los equipos basicos de salud por
llamada telefénica.

IDENTIFICACION DE
PACIENTE EN CLINICAS
COMUNALES

APLICAR HERRAMIENTA

NECPAL NECPAL NEGATIVO

DERIVAR A CONSULTA
EXTERNA

Y EQUIPO BASICO

NECPAL POSITIVO

REFERENCIA A EQUIPO
REFERENCIA A CUIDADOS BASICO DE SALUD

REFERENCIA A GERIATRIA REFERENCIA A FISIATRIA
CAPACITADO EN CUIDADOS
PALIATIVOS

e RUTA DE CATEGORIZACION (FLUJOGRAMA)

PALIATIVOS
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CAPITULO IV. DEFINICION DE
ROLES POR NIVEL DE ATENCION

PRIMER NIVEL:
MEDICO: identificar al paciente paliativo por el instrumento NECPAL por la
consulta manejo de sintomas leves e informar la evolucién del paciente, refiere

a segundo y tercer nivel.

ENFERMERA: cumplimiento de medicamentos que el médico de primer nivel

indique, y educacion al cuidador para prevencion de ulceras por presion.

EDUCADOR EN SALUD: socializacion del concepto de cuidados paliativos,

educacion para pacientes cronicos avanzados y evitar su rapida evolucion.

SEGUNDO NIVEL:
MEDICO: ingreso hospitalario para casos de dificil manejo, valoracion de
sedacion paliativa,asi como manejo del duelo y evaluar claudicacién del

cuidador.

ENFERMERA: cumplimiento de medicamentos que el médico de primer nivel
indique, colocacion de viasubcutanea, y educacién al cuidador para prevencion

de ulceras por presion.

EDUCADOR EN SALUD: socializacion del concepto de cuidados paliativos,

educacion para pacientes cronicos avanzados y evitar su rapida evolucion.

TERCER NIVEL.:
MEDICO: ingreso hospitalario para casos de dificil manejo, valoracién de
sedacion paliativa, evaluar decisiones anticipadas con paciente y familia, asi

como manejo del duelo y evaluar claudicacion del cuidador.
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ENFERMERA: conocer los protocolos de sedacion paliativa, identificar
situacion de ultimos momentos, cumplimiento de dosis de rescate con opioides

segun indicacion médica.

PSICOLOGIA: manejo de duelo a familiares, intervencién en crisis, manejo del
burnout en cuidadores, identificacion de pacientes con alteraciones que

ameriten seguimiento por psiquiatra.

TRABAJADOR SOCIAL: gestionar medicamentos de ser necesario,
documentos de sepelio, gestion de incapacidades para pacientes crénicos con

jubilacion temprana.

SUBESPECIALIDADES MEDICAS: seguimiento por estas seguln la patologia
gue agrave al paciente, para conocer opinion y considerarlas para el adecuado

majeo del paciente con necesidad paliativa.
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ANEXOS.

Anexo 1

Estado de salud

ALTO

TIEMPO MUERTE

= CANCER
= = ENFERMEDAD CRONICA, FALLA ORGANICA
»++» FRAGILIDAD FiSICA Y COGNITIVA

Figura 1. Trayectorias principales de declinacidon en la etapa final de la vida.
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Anexo 2.

INSTITUTO SALVADORENO DEL SEGURO SOCIAL
PROGRAMA DE ESPECIALIZACION EN MEDICINA FAMILIAR

Nuemro Correlativo; Recolector de Datos: Correlativo de introduccion de Datos
Nombre: Edad Sexo: Masculino Femenino
Ndmero de Afiliacion:
Venora Bachillerato
NIVEL EDUCATIVO Alfabeta nivel de )
. 0 superiror
Bachillerato

28




Anexo 3.

Figura 12: Modelo de atencion de las condiciones cronicas (MACC)

DETERMINANTES SOCIALES
INDIVIDUALES CON
CONDICION DE SALUD O
< FACTOR DE RIESGO
BIOPSICOLOGICO

SUBPOBLACION CON CONDICION
CRONICA MUY COMPLEJA

SUBPOBLACION CON CONDICION ey
CRONICA COMPLEJA Octar

ESTABLECIDO
SUBPOBLACION CON CONDICION
CRONICA SENCILLA O CON

FACTOR DE RIESGO BIOPSICOLOGICO
0 AMBOS

SUBPOBLACION CON FACTORES
L

RELACION
AUTOCUIDADO/ATENCION
PROFESIONAL

= DETERMINANTES SOCIALES
PROXIMALES DE LA SALUD

DE RIESGO ASOCIADOS Al INTERVENCIONES DE PREVENCION
COMPORTAMIENTO Y ESTILO DE VIDA DE LAS CONDICIONES DE SALUD.
R —
DETERMINANTES SOCIALES
) NIVEL 1: INTERMEDIARIOS DE LA SALUD
POBLACION i IONES DE DE LA SALUD i
TOTAL
MODELO DE LA MODELO DE MODELO DE DETERMINACION
PIRAMIDE DE RIESGOS ATENCION CRONICA SOCIAL DE LA SALUD

Fuente: Mendes (2007b)

El MACC debe leerse en tres columnas: en la columna de mas a la izquierda,
por influencia del modelo de la piramide de riesgos, figura la poblacién total estra-
tificada en subgrupos por estratos de riesgos. En la columna de mas a la derecha,
por influencia del modelo de Dahlgren y Whitehead, estan los diferentes niveles de
determinacion social de la salud: factores determinantes intermediarios, proximales
e individuales. Dado que se trata de un modelo de atencién de salud, no cabe aqui
incluir sus macrodeterminantes distales. En la columna central estan, por influencia
del CCM, los cinco niveles de intervenciones de salud correspondientes a los factores
determinantes y sus poblaciones: intervenciones de promocién de la salud, prevenciéon
de la enfermedad y gestion de la clinica.
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Anexo 4.

INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-ICO®
(Necesidades Paliativas)

INSTRUMENTO PARA LA IDENTIFICACION DE PERSONAS EN SITUACION DE ENFERMEDAD
AVANZADA — TERMINAL Y NECESIDAD DE ATENCION PALIATIVA EN SERVICIOS DE SALUD Y SOCIALES

1. LA PREGUNTA SORPRESA - una pregunta intuitiva que integra comorbilidad, aspectos sociales y otros factores

élLe sorprenderia que este paciente muriese en los proximos 12 meses? NO Si

2. ELECCION / DEMANDA O NECESIDAD! — explore si alguna de las siguientes dos preguntas es afirmativa

Eleccion / demanda: ¢el paciente con enfermedad avanzada o su cuidador principal han solicitado, S’
explicita o implicitamente, la realizacién de tratamientos paliativos / de confort de forma exclusiva, I No
proponen limitacion del esfuerzo terapéutico o rechazan tratamientos especificos o con finalidad curativa?

- . . . - . . . . 4
Necesidad: iconsidera que este paciente requiere actualmente medidas paliativas o tratamientos S| No
paliativos?

3. INDICADORES CLINICOS GENERALES DE SEVERIDAD Y PROGRESION — explore la presencia de cualquier de los
siguientes criterios de severidad vy fragilidad extrema

Marcadores nutricionales, cualquiera de los siguientes, en los ultimos 6 meses:
Severidad: albimina sérica < 2.5 g/dl, no relacionada con descompensacién aguda S’

Progresion: pérdida de peso > 10% I No
Impresidn clinica de deterioro nutricional o ponderal sostenido, intenso / severa, progresivo,
irreversible y no relacionado con proceso intercurrente
Marcadores funcionales, cualquiera de los siguientes, en los tiltimos 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 intervencidn S| No
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 ltimos 6
meses:
Ulceras por dectibito persistentes (estadio III — IV) S’
Infecciones con repercusion sistémica de repeticidn (> 1) | No
Sindrome confusional agudo
Disfagia persistente
Caidas (> 2)
r
Presencia de distress emocional con sintomas psicoldgicos sostenidos, intensos/severos, progresivos y S| No

no relacionados con proceso intercurrente agudo

Factores adicionales de uso de recursos, cualquiera de los siguientes: ’
2 & mas ingresos urgentes (no programados) en centros hospitalarios o sociosanitarios por S| No
enfermedad crdnica en el Gltimo afio
Necesidad de cuidados complejos / intensos continuados, bien sea en una institucién o en domicilio

r
Comorbilidad: = 2 patologias concomitantes S| No

! En el contexto mediterraneo/latino, donde la autonomia del propio enfermo es menos manifiesta que en el anglosajén/norte-europeo, es
frecuente que sea la familia o miembros del equipo los que pueden solicitar limitacion del esfuerzo terapéutico o mediadas paliativas, o ambas
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4. INDICADORES CLINICOS ESPECIFICOS DE SEVERIDAD Y PROGRESION POR PATOLOGIAS - explore la
presencia de criterios objetivos de mal prondstico para las siguientes patologias seleccionadas

»

’
ENFERMEDAD ONCOLOGICA (s6lo requiere la presencia de un criterio) - Si 1 No |
Diagnéstico confirmado de cancer metastasico (estadio IV) y en algunos casos —como en las neoplasias de pulmén, pancreas, gastrica
y esofégica- también en estadio III, que presenten: escasa respuesta o contraindicacién de tratamiento especifico, brote evolutivo en
transcurso de tratamiento o afectacion metastésica de érganos vitales (SNC, higado, pulmonar masiva, etc.)
Deterioro funcional significativo (Palliative Performance Status (PPS) < 50%)
Sintomas persistentes mal controlados o refractarios, a pesar de optimizar tratamiento especifico

’
' ENFERMEDAD PULMONAR CRONICA (presencia de dos o mas de los siguientes criterios) oSl omw]

Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones

Sintomas fisicos o psicolégicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento éptimo bien tolerado

En caso de disponer de pruebas funcionales respiratorias (con advertencia sobre la calidad de las pruebas), criterios de obstruccion
severa: FEV1 < 30% o criterios de déficit restrictivo severo: CV forzada < 40% / DLCO < 40%

En caso de disponer de gasometria arterial basal, cumplimiento de criterios de oxigenoterapia domiciliaria o estar actualmente
realizando este tratamiento en casa

Insuficiencia cardiaca sintomdtica asociada

Ingresos hospitalarios recurrentes (> 3 ingresos en 12 meses por exacerbaciones de EPOC)

’
- ENFERMEDAD CARDIACA CRONICA (presencia de dos 0 mas de los siguientes criterios) O Sl ] No

Insuficiencia cardiaca NYHA estadio I11 6 1V, enfermedad valvular severa o enfermedad coronaria extensa no revascularizable
Disnea o angina de reposo o a minimos esfuerzos

Sintomas fisicos o psicolégicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento éptimo bien tolerado

En caso de disponer de ecocardiografia: fraccién de eyeccién severamente deprimida (< 30%) o HTAP severa (PAPs > 60 mmHg)
Insuficiencia renal asociada (FG < 30 |/min)

Ingresos hospitalarios con sintomas de insuficiencia cardiaca /cardiopatia isquémica, recurrentes (> 3 dltimo afio)

’
ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (1): AVC (s6lo requiere la presencia de un criterio) Si 1 No

Durante la fase aguda y subaguda (< 3 meses post-AVC): estado vegetativo persistente o de minima consciencia > 3 dias

Durante la fase crénica (> 3 meses post-AVC): complicaciones médicas repetidas (neumonia por aspiracion, a pesar de medidas
antidisfagia), infeccién urinaria de vias altas (pielonefritis) de repeticion (>1), fiebre recurrente a pesar de antibiéticos (fiebre
persistente post > 1 semana de ATB), Ulceras per declbito estadio 3-4 refractarias o demencia con criterios de severidad post-AVC

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (2): ELA Y ENFERMEDADES DE MOTONEURONA,

r
ESCLEROSIS MULTIPLE Y PARKINSON (presencia de dos o mas de los siguientes criterios) m Sl 1 No ‘

Deterioro progresivo de la funcién fisica y / o cognitiva, a pesar de tratamiento éptimo
Sintomas complejos y dificiles de controlar

Problemas en el habla / aumento de dificultad para comunicarse

Disfagia progresiva

Neumonia por aspiracién recurrente, disnea o insuficiencia respiratoria

’
ENFERMEDAD HEPATICA CRONICA GRAVE (sélo requiere la presencia de un criterio) O SI "1 No

Cirrosis avanzada: estadio Child C (determinado en ausencia de complicaciones o habiéndolas tratado y optimizado el tratamiento),
puntuacién de MELD-Na > 30 o con una o més de las siguientes complicaciones médicas: ascitis refractaria, sindrome hepato-renal o
hemorragia digestiva alta por hipertensién portal persistente con fracaso al tratamiento farmacoldgico y endoscépico y no candidato a
TIPS, en pacientes no candidatos a trasplante

Carcinoma hepatocelular: presente, en estadio C o D (BCLC)

’
ENFERMEDAD RENAL CRONICA GRAVE (sdlo requiere la presencia de un criterio) O Sl 1 No
Insuficiencia renal grave (FG < 15) en pacientes no candidatos a tratamiento sustitutivo y / o trasplante

r
DEMENCIA (presencia de dos o mas de los siguientes criterios) o Si 1 No

Criterios de severidad : incapacidad para vestirse, lavarse o comer sin asistencia (GDS/FAST 6¢), aparicién de incontinencia doble
(GDS/FAST 6d-¢) o incapacidad de hablar o comunicarse con sentido -6 0 menos palabras inteligibles- (GDS/FAST 7)

Criterios de progresion: pérdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas de la vida diaria ) en los Gltimos 6 meses, a pesar de
intervencion terapéutica adecuada (no valorable en situacién hiperaguda por proceso intercurrente) o aparicion de dificultad para
tragar, o negativa a comer, en pacientes que no recibirdn nutricién enteral o parenteral

Criterio de uso de recursos: multiples ingresos (> 3 en 12 meses, por procesos intercurrentes -neumonia aspirativa, pielonefritis,
septicemia, etc.- que condicionen deterioro funcional y/o cognitivo)
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Anexo 5.

r_ﬁgura 12: Modelo de atencion de las condiciones cronicas (MACC)

SUBPOBLACION CON CONDICION

CRONICA MUY COMPLEJA
DETERMINANTES SOCIALES
_ INDIVIDUALES CON
SUBPOBLACION CON CONDICION oy | . ! Eﬁ’?%ﬁ'@ el
A L0
CRONICA COMPLEIA & G e

ESTABLECIDO

SUBPOBLACION CON CONDICION

CRONICA SENCILLA O CON RELACION

FACTOR DE RIESGO BIOPSICOLOGICO AUTOCUIDADO/ATENCION
0 AMBOS. PROFESIONAL
SUBPOBLACION CON FACTORES

DE RIESGO ASOCIADOS AL e o e
COMPORTAMIENTO Y ESTILO DE VIDA DE LAS CONDICIONES DE SALUD

DETERMINANTES SOCIALES
; NIVEL 1: INTERMEDIARIOS DE LA SALUD
POBLACION el INTERVENCIONES DE PROMOCION DE LA SALUD —
TOTAL
MODELO DE LA MODELO DE MODELO DE DETERMINACION
PIRAMIDE DE RIESGOS ATENCION CRONICA SOCIAL DE LA SALUD

Fuente: Mendes (2007b)

El MACC debe leerse en tres columnas: en la columna de mas a la izquierda,
por influencia del modelo de la pirdmide de riesgos, figura la poblacién total estra-
tificada en subgrupos por estratos de riesgos. En la columna de mas a la derecha,
por influencia del modelo de Dahlgren y Whitehead, estan los diferentes niveles de
determinacion social de la salud: factores determinantes intermediarios, proximales
e individuales. Dado que se trata de un modelo de atencion de salud, no cabe aqui
incluir sus macrodeterminantes distales. En la columna central estan, por influencia
del CCM, los cinco niveles de intervenciones de salud correspondientes a los factores
determinantesy sus poblaciones: intervenciones de promocién de la salud, prevencién
de la enfermedad y gestién de la clinica.
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Anexo 6.

Tamafo de la muestra para la frecuencia en una poblacién

Tamanfo de la poblacion (para el factor de correccion de la

poblacién finita o fep)(N): 1,000,000
frecuer_lpla %.hlpotetlca del factor del resultado en la 50064/-5
poblacién (p):
Limites de confianza como % de 100(absoluto +/-%)(d): 5%
Efecto de disefio (para encuestas en grupo-EDFF): 1
Tamafo muestral (n) para Varios Niveles de Confianza
IntervaloConfianza (%) Tamafo de la muestra
95% 384
80% 165
90% 271
97% 471
99% 664
99.9% 1082
99.99% 1512
Ecuacion

Tamafio de la muestra n = [EDFF*Np(1-p)]/ [(d%/Z%1-a2*(N-1)+p*(1-p)]
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