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4 Encarna tiene 83 afhos diagnosticada de demencia,
} dependiente para todas las actividades de la vida
diaria, incapaz de comunicarse con su familia,
Episodios febriles de repeticion, UPP. Episodios
| aislados de agitacion.

Esta al cuidado de sus 2 hijas, una de ellas ha
dejado el trabajo para poder cuidar a su madre.

Pablo tiene 75 afnos, diagnosticado de EPOC, tiene

disnea a minimo esfuerzo, permanece sentado en un
sillén la mayor parte del dia, con oxigenoterapia.

En el ultimo afo ha ingresado en 3 ocasiones

en el hospital por reagudizaciones.

Ha dicho a su familia que no quiere volver a ingresar

“Estoy sufriendo mucho” “Vivir asi no tiene sentido”




M. Jesus de 47 anos esta diagnosticada de cancer de mama con
metastasis generalizadas ( cerebro, pulmon, higado) dada de

alta del servicio de Oncologia y remitida a domicilio para seguimiento.
Es atendida en domicilio por cuadro de disnea y debilidad extrema,

en la visita a domicilio la paciente demanda a su medico de familia

la sedacion y fallecer en el hospital.




Figura 1.2.- Piramides de poblacion de Espana y de la Espana rural, 2015
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Fuente: INE: INEBASE. Padron Continuo a 1 de enero de 2015. Consulta en enero de 2016




Grafico 10. Poblacion espanola 2010, 2020, 2049. Piramides superpuestas.
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Fuente: INE Base. Proyecciones de poblacion. Base censo 2001.




Envejecimiento poblacion




Demanda servicios sanitarios

Elevada prevalencia de
enfermedades cronicas




Estrategia para
el Abordaje

de la Cronicidad

en el Sistema Nacional
de Salud




Gestion'de la

enfermedadl.

Soporte de
la auto-gestion




“La atencion a la cronicidad
es lo que hace un medico de familia™




Paciente
Cronico ECA

Complejo 0,5-1 %-

5%
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Insuficiencia de érgano:
-EPOC

Cancer -l. Cardiaca
- | Hepatica
-l. Renal

E. Neurodegenerativas
-Demencia
-AVC secuelas

-E Parkinson_
-ELA
-Esclerosis multiple




ENFERMEDAD CRONICA AVANZADA EN
ATENCION PRIMARIA

5 % poblacion mayor de 14 ar

1 médico de familia atendera a 7-15
pacientes ano.

- Gomez-Batiste X, Martinez M. Palliative Mediicne. 2014;28(4):302-11.

- Aviles M, Cuevas D, Zafra E. Estrategia para la atencion a pacientes cronicos de la
Comunidad Valenciana. Conselleria de Sanitat. Generalitat Valenciana; 2014.

- Vega T, vegaloto@jcyl.es, Arrieta E, Lozano JE, Miralles M, Anes Y, et al. Gaceta Sanitaria.
2016;25(3):205-10.




FIGURA 3

Modelo de trayectoria de enfermedad
avanzada, tipo cancer

MODELO 1

E
R
(W]
=
=
=
s
=
i
=
(W
a
i~
L

2 n)
ok
W

Deteriore importante en un corto pericdo de tiempo




FIGURA 4

Modelo de trayectoria de enfermedad
avanzada con exacerbaciones frecuentes tipo
EPOC o insuficiencia cardiaca
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FIGURA 5

Modelo de trayectoria de enfermedad
avanzada tipo demencia o fragilidad avanzada
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Deterioro progresivo que se prolonga en el tiempo




DOMICILIO LUGAR

DE ATENCION




F

Mujer edad avanzada, fragilidad evolutiva, ‘
multimorbillidad

a menudo con deterioro cognitivo.
Pronostico de vida limitado,

pero habitualmente superior

a 12 meses

Hombre mas joven, con patologia
organo -especifica

( solo un 25 % es cancer).
Prondstico de vida limitado

( @ menudo inferior a 12 meses)




Lugar de eleccidén para la atencién
ante una enfermedad croéonica
avanzada

E. 1’3

Domicilio Hospital de agudos Hospital de cronicos No contesta




El lugar de fallecimiento de las personas ancianas
en Cataluna

1. Ramén®, J. Alonso®™, E. Subirats®, A. Yafez”, R. Santed®, R. Pujol®
y el grupo de estudio «Morir de Mayor en Cataluria»*

Domicilio: 22,4 -31 %
Hospital: 67 (HA 51, CSC 15,7) - 61 %

Residencias: 8,3 -8

Revista Clinica
Espafola

DOYMA www.elsevier.esirce

ORIGINAL

El lugar de la muerte en Andalucia: influencia de la edad, sexo y
causa de defuncion

M. Ruiz-Ramos*, F. Javier Garcia-Leon y C. Méndez-Martinez

Consejeria de Salud, Junta

de Andalucia, Espana



¢ Donde preferiria que le atendiesen si usted
padeciese una enfermedad irreversible
terminal y le quedase poco tiempo de vida?

45,4 % en su domicilio

* 31.9 % en un centro especializado en
enfermedades terminales

 17.8 % en un hospital

(encuesta CIS , 2481 personas, afio 2009)




T
Lugar de eleccién para pasar

los Ultimos dias de vida

60,1
(IC: 54,6 — 65,6%)

s o

Domicilio Hospital agudos  Hospital de cronicos No contesta




Insuficiencia de érgano:
-EPOC

Cancer -l. Cardiaca
- | Hepatica
-l. Renal
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-E Parkinson_
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Fisicas Practicas

“NECESIDADES” B
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Espirituales




Sufrimie







uidados paliativos

iar el sufrimiento,

Calidad de vida

| de sintomas




AHA/ASA POLICY STATEMENT

Palliative Care and Cardiovascular Disease
and Stroke

A Policy Statement From the American Heart Association/
American Stroke Association

Circulation. 2016;134:00-00. DOI: 10.1161/CIR.0000000000000438




FIGURA 1

Principales fases del cuidado de pacientes
terminales
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Paciente cronico de complejidad moderada.
Requiere estrategia de gestion de
enfermedades,

Nivel de cronicadad: 3

Paciente cronico de alta complejidad o paliativo.
Requiere estrateqia de gestion de casos,

Aspectos clave
dehutn-m-dldu

Pacientes
dealta

complejidad

el Pacientes
Gestiendela dealte
enfermadad riesgo

Pacientes
crbnicos.

Pacientes
general
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2L ol Colles of
(‘ 'T['n General Practitioners

ﬁl Supportive and Palliative Care N"!_§,
T EDINBURGH. Indicators Tool (SPICT™) \'L'Qmm

The SPICT™ is a guide to identifying people at risk of deteriorating and dying.
Assess these people for unmet supportive and palliative care needs.
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¢ Le sorprenderia que
este paciente falleciese en
el proximo ano?




Instrumento NECPAL

Pregunta sorpresa

Eleccion/ demanda o necesidad

Indicadores clinicos generales de severidad y
progresion

Indicadores clinicos especificos de severidad y
progresion por patologias




1. La pregunta sorpresa
una pregunta intuitiva que integra comorbilidad, aspectos sociales y otros factores

sorprenderia que este paciente muriese
los proximos 12 meses?

NO-

2. ELECCION / DEMANDA O NECESIDAD 1
EXPLORE S| ALGUNA DE LAS SIGUIENTES DOS PREGUNTAS ES AFIRMATIVA

anda:
fermedad avanzada o su cuidador principa
ta o implicitamente, la realizacién de
nfort de forma e» 3



Dolor, debildad, anarextn, dsne, + 22 smeomas (ESAS) persienmes o s @M




4. Indicadores clinicos especificos de severidad y progresiéon por patologias

explore la presencia de criterios objetivos de mal prondstico para las siguientes
patologias seleccionadas

edad Pulmonar cronica SI-N
de dos 0 mas de los siguientes criterios

Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones

Sintomas fisicos o psicoldgicos 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
obstruccién 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 sintomatica asociada

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




4. Indicadores clinicos especificos de severidad y progresiéon por patologias
explore la presencia de criterios objetivos de mal prondstico para las siguientes
patologias seleccionadas

1Cia
e dos 0 mas de los siguientes criterios

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

O Criterios de progresién: 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 recibiran nutricion enteral o
parenteral

O 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)




¢ IDENTIFICACION PARA QUE ?




Registro
V66.7 12 transicion

Atencion Paliativa

Planificacion anticipada decisiones




VALUACION

PLAN DE

\ CUIDADOS




Fisicas Practicas




Cuidar al cuidador/a

——

T

" Puedes ser solamente
una persona para el mundo,
pero para alguna persona

tu eres el mundo.””*

Gabriel Garcia Marquez



’LANIFICACION ANTICIPADA DECISIONES

“preferencias, deseos , valores”




PAD: TEMAS A ABORDAR

Lugar de atencion

Preferencias respecto al lugar de fallecimiento
Negativa a ingresar en UCI

Rechazo de medidas de soporte extraordinario

Rechazo de tratamientos
Ordenes de no reanimacion
Alimentacion ( demencias avanzadas)

Designacion de personas en quien se delegan las
decisiones en caso de incapacidad

Instrucciones para las exequias




PAD en AP

¢Donde le gustaria ser atendido ?

Si su enfermedad empeorase donde le gustaria
pasar sus ultimos momentos de su vida?

Es partidario de una atencion medica muy agresiva
( cuidados intensivos, sondas de alimentacion ) o de
una atencion que busque el confort?

Si por su enfermedad no pudiese tomar decisiones
respecto a su tratamiento é A quien consultamos?




Expresién de las preferencias

* 80,2% (n= 243) (IC 95%: 75,7 - 84,7%) no han hablado de sus

preferencias.

* 60,4% (n= 183) (IC 95%: 54,9 — 65,9%) opinaba que deberian de

empezar a tratar estos temas los profesionales sanitarios.

* 81,2% (n= 246) (IC 95%: 76,8 — 85,6%) pensaba que hablar de

sus preferencias mejoraria su atencion.




RESEARCH

Cte this as: BM/ 2010;340:c1345
doi:10.1136/bmj.c1345

The impact of advance care planning on end of life care in
elderly patients: randomised controlled trial

Karen M Detering, respiratory physician and clinical leader,” Andrew D Hancock, project officer," Michael C
Reade, physician,? William Silvester, intensive care physician and director’

-Deseos respecto al final de la vida conocidos y respetados 86 % Grupo

Intervencion , frente a 30% en Grupo control.

- De los pacientes fallecidos fueron implicados en la toma de decisiones
el 74% de Gl frente a 48 % GC

- Pacientes y familias mayor satisfaccion en el grupo intervencién

- Tras el fallecimiento las familias del Grupo de Intervencién presentaban menos
sintomas de stress postraumatico, depresion y ansiedad

- Familiares del Grupo de Intervencion mayor satisfaccion con la calidad de muerte

del paciente (86% 37%)




DECLARANTES CON IP ACTIVA POR COMUNIDAD AUTONOMA Y SEXO
Registro Nacional de Instrucciones Previas, Octubre 2016

. Hombres | Mujeres
Comunidad Autonoma |Hombres | Mujeres cu'::ta Total ﬂ;n“:::;ﬂr;,} por 1.000 pnrji.ﬂﬂl] :E;';I II::E.
hab. hab.

ANDALUCIA 1.2.885 19.157 118 32.170 830043 1,54 2,28 3.83
ARAGDN 2878 4.531 1 7208 1.317.847 2,03 3,44 547
ASTURIAS 2.120 3430 5.558 1.051.220 202 .27 5.20
BALEARES 2 255 3.761 8.016 1.104.478 2,04 3,41 545
CANARIAS 3.451 5.578 8.028 2.100.208 164 2,60 4.30
CANTABRLA 2.2868 2.286 585.178 3,81 - 3.0
CASTILLA-LA MANCHA 2315 3.805 5.820 2050101 1,12 1,75 2.87
CASTILLAY LEON 2687 4.064 7.6683 2472.052 1,08 2,01 310
CATALUNA 18.061 31.585 13.082 62.718 7.508.108 241 421 8.35
COMUNIDAD VALENCIANA | 7.788 13.042 20.828 4 BED.G8E 1,58 2,862 4,18
EXTREMADURA, 654 gB8 1.542 102 887 0,80 0.21 141
SALICIA 2.047 31,504 5.551 2732347 0,75 1,28 2,03
MACRID 7.224 13.461 3 20.688 435,200 112 2,08 2.21
MURCIA 1.530 2344 1 3875 1467 288 1,04 1,60 2.4
MNAVARRA 1.418 2.520 3.842 640 478 221 3,94 6,15
PAIS VASCO 8122 11.882 3 18.007 2. 188.257 2,80 543 823
RICJA 780 1.481 2271 317.053 244 4,87 7.18
CEUTA Y MELILLA[™) 43 fd 107 168,547 0,25 0,38 0,83
TOTAL NACIONAL | 76.368 125.824 13.188 215380 45.624 382 1,64 2,70 4,62

("% RD. 1073213, de 27 de noviembre, por ef que s& declaran oficiales las ofras de poblacion resufantes de la revision ol padron municipal refendas al 1 de enerc de 2015
{*1 Inscrpeion provisional Regestro M555)







Original Article

Prevalence and characteristics of :
patients with advanced chronic conditions ==

in need ‘of palliative care in the general pryas
population: A cross-sectional study

Xavier Gomez-Batiste!2, Marisa Martinez-Mufioz'?, Carles Blay23,
Jordi Amblas?, Laura Vila%, Xavier Costa®, Joan Espaulella’, Jose
Espinosa', Carles Constante® and Geoffrey K Mitchell”

NCIA POBLACIONAL PACIEN

1,3-1,5 % Poblacion general (en relacion tasas
envejecimiento)

0,7-1 % Poblacion atendida EAP

40 % Hospitales de agudos
70 % pacientes de centros de atencion intermedia

30-70 % pacientes institicionalizados ( Residencias geriatricas)




PatLent Time with life limiting illness —

Figure 2: Episode of care scenarios to meet palliative care needs.
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60 % de pacientes con cancer
requeriran intervencion
de equipos especificos

30 % de pacientes no oncologicos
requeriran intervencion
de equipos especificos

Estrategia Cuidados Paliativos. Ministerio de Sanidad 2007 I



l-)
- ) CONSEJERIA DE IGUALDAD, SALUD Y POLITICAS SOCIALES

JUNTA OE ANDALUCTA

‘IDC-Pal

Instrumento
diagnostico de la
complejidad en
cuidados paliativos )

Documento de apoyo al PAl Cuidados Pallativos




» |DC-Pal: Instrumento Diagndstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos
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L Mudicieg 08 Faslia o ls sociidad

Atencion Domiciliaria desde
Atencion Primaria

“16” Propuestas de

Mejora

Grupo Cuidados Paliativos y Atencidn
Domiciliaria SVMFiC

18 de Mayo 2016
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Bienvenido Doctor LORENZO PASCUAL LOPEZ

BAgendaECA
E| |gm -.'Lwdemam

e o ko s

Ipascual (LORENZO PASCUAL LOPEZ) 17:08 amh44913@hospitalmanises

1 - Mensajes 2 - Mis Tareas 3 - Cuadro de Mando 4 - MiCupo de 5 - Cesion de Cartera
Semanales Pacientes




Dialogo de inclusion
en ECA

Patologia
principal

Plan PAICIP
Pregunta IC Plan PAICIP Ic

Sorpresa ORCANC Plan PAICIP
EPOC/IC/I EPOC

H
Plan PAICIP

DS ( Plan PAICIP IR
fragilidad
ONCO Plan PAICIP

ONCO IH

Plan PAICIP
NEURODEGENERATIVA
S y FRAGILIAD

Motoneuron
F

GENERALITAT Hospia
VALENCIANA de Maises

CONSELLERIA DE SANIDAD




VISITAS ENFERMERIA

AS MEDICAS




Ritmo de acciones en los planes del proceso asistencial de
cuidados paliativos

- La valoracion inicial es acto unico y multidisciplinar.
2- La valoracion inicial deberia incluir solicitud de valoracion por la trabajadora socia
3- Recordar que estas son las frecuencias minimas, sobre las que en caso de
mpeoramiento,
revisible, se puede intensificar.
Las acciones quincenales tienen +/- 3 dias para ser ejecutadas, las mensuales

Visita/Consult Visita/Consult Contacto
a Médica a Enfermeria Telefonico

PAICIP ONCO Mensual Quincenal Quincenal

PAICIP INSUFICIENCIA Mensual Mensual Quincenal
DE ORGANO

PAICIP DEMENCIAY Trimestral Mensual Mensual
FRAGILIDAD
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Mis Tareas Semanales (— Volver n Inicio

SASCUAL LOPEZ) 11:37 amh44913@hospitalmanises [Sld aaa014nQ2EqFkSVWZQEsy - UL 44913/44913/0/°0°7°0%0/0. R 66/0/#66.(Medico®. S 66/0]. SPP_ falseffalse

1 - Patologia Principal (%)

Enfermedad Cardiaca Crénica

Paso 2
VALORACION PACIENTE

Enfermedad Oncoldgica

Enfermedad Pulmonar Cronica

Enfermedades Neurolégicas Cronicas (1): AVC

Enfermedades Neurologicas Cronicas (2): ELA y Enfermedades Motoneurona, Esclerosis Miltiple y Parkinson

Enfermedad Hepdtica Crénica Grave

Enfermedad Renal Cronica Grave

Demencia

©
o)
@
o
[
[ J
| J
®

Guardar valoracion
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‘n‘ Blanvenido Doctor LORENZO PASCUAL LOPEZ

1 - TESTESAS (%)

Dolor | 4

Disres Sl Mo
Insamnie - Mo
Nervigsismasn EFanguin o ed = Mo
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Astania Si Mo
Anoreria ] Mo
Nauseas i Mo
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4 - Auscultacion C-P {*)

3 - ;La disnea ha aumentado respecto a la gue tiene habitualmente? [*}
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n‘ Bienvenido Doctor LORENZO PASCUAL LOPEZ
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1 - iComo se encuenira de estado de animo? [*)

2 - ;GQuiere que hablemos sobre su enfermedad, sobre su situacion? ")

3 - ;jQué es lo que mas le preocupa de todo lo que le esta pasanda? (")

4 - jQue sabe de su enfermedad? (*)

o
Diagnéstien zaie
Diagrastica pere Ho canoce prongsiico o oo plare
Frandsticn a corte plazo
Sane que se muere




Blenvenido Doctor LORENZO PASCUAL LOPEZ

1 + {Donde preferiria se atendido si su enfermedad empeorara? (%)

2 + Hay personas que prefieren estar en su casa hasla el final de su enfermedad, ofras se
slenten mejor en el hospital ; Usted que prefiere? (")

3 - iEn que persona delegaria, si algin dia por su situacién no pudiese tomar decisiones
por usted mismo? [*)

Finalizar



& R
& VALENCIANA

1 - Situacion familiar (*)

Vive con pareja y/o familia sin conflicto

Vive con pareja de similar edad

Vive con pareja y/o familia y/o otros, pero no pueden o no quieren atenderio

Vive solo, hijos y/o familiares proximos que no cubren todas las hecesidades

Vive solo, familia lejana, desatendido,. sin familia

2 - Relaciones y contactos sociales (%)

Mantiene relaciones sociales fuera del domicilio

So6lo se relaciona con familia‘vecinos/otros, sale de casa

Solo se relaciona con familia, sale de casa

Nn sale de =11 damicilin renihe familia n vizgitas > 1 nar semanal
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Variables de full

K 44 1de1 kb

Peso

Peso Medio
IMC

T. A. Sistalica

T. A. Sistalica
Medis

TAD

T. A. Diastolica
Media

FC

Frecuencia
Cardiaca Media

Saturacion
Oxigeno

Saturacion
Oxigeno Media

GLUCOSA
(SANGRE)

HEMOGL.GLIC.
Alc (Hb

Glu capilar pre.

Glu capilar pre.
media

cm

Kg

kg

Kag/mz

mm

Hg
Ha
Hg

Hg

Pl=

%a

mg/dL

ma/

dL

| [25/01/18 ®

—

28/01/186

23/10/15

22/10/15
164

54

@ Grafica

18/09/15 | 11/09/15 |

CRONICOS

-]
General Cardiovascular

Q Act. Var.Usuari @ Act. Var.Lab @ Act. recardat. °.&Itres proves @Nau

0z2/07/135
1564

93.2

03/04/15 | os/02/15 | 13/01/15 | 30/10/14 | 13/06/14

154

935

164

<]

ic4 ig4 164

96 93.5

e | | | [ | | | | | |

Glu capilar post.
meadia

Glu capilar basal

Glu capilar basal
media

Espirometria:
fevl

Espirometria:
fevl-Media

Espirometria:
fave

T2 Corporal

Espirometria:
fevs-Media

§(HJBM[EI VALENCIANA
CONSELLEREA BE SANITAT =

ma/

dL

mag/dL

mg/dL

Liseg

Liseg

Liseg

——
——
——

——

[=]

+ Recordatoris actius X Cancel-lar




EVALUACION ADSUM DEPARTAMENTO 23 H MANISES

Periodo : Marzo — Octubre 2016
-Pacientes incluidos 247

- Dias permanencia programa , media 131
- Cumplimiento tareas: 61%
- Cumplimiento visitas médicas: 74 %

- Cumplimiento visitas enfermeria: 60%

-Cumplimento enfermeria llamadas telefénicas : 50 %




Diagnostico Principal

25. 119 12 >%

. 86;39%

\




Lugar Fallecimiento

Domicilio;
41; 46%

Hospital;
49: 54%







