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Presentacion

El Ministerio de Salud Publica (MSP) impulsando el Buen Vivir, incorpora la atencién de
cuidados paliativos en el Sistema Nacional de Salud y establece los criterios para su ejecucion,
con la Norma de Atencién de Cuidados Paliativos.

El MSP como Autoridad Sanitaria Nacional de la Republica del Ecuador a través de la
Subsecretaria Nacional de Gobernanza y la Direccién Nacional de Normatizacion, ha
considerado necesario y oportuno poner a disposicion la: “Norma de Atencién de Cuidados
Paliativos”, a fin de establecer las condiciones especificas que debe cumplir el Sistema Nacional
de Salud para brindar atencién a las personas con necesidad de cuidados paliativos.

El presente documento contribuird a establecer los principios, condiciones, situaciones y
mecanismos de provision de la atencién de salud en cuidados paliativos, para las personas con
enfermedades crdnicas, avanzadas y con prondstico de vida limitado, asi como a sus familias
y/o cuidadores, en el lugar donde se encuentren.

En este contexto, presentamos la: “Norma de Atencién de Cuidados Paliativos”, cuyo
contenido estd orientado a facilitar la atencién a las personas con necesidad de atencidn
paliativa, contribuyendo al cumplimiento de los objetivos en salud del Gobierno Nacional, en
beneficio de la poblacién ecuatoriana.



Introduccion

El Ministerio de Salud Publica cumpliendo con el Plan Nacional del Buen vivir, impulsado por la
Constituciéon de la Republica (2008), incorpora la atencién de cuidados paliativos en el Sistema
Nacional de Salud (SNS).

Los servicios de cuidados paliativos atienden a personas que viven con enfermedades cronicas,
avanzadas y con prondstico de vida limitado, asi como a su familia y/o cuidadores. Se han
considerado como componentes importantes de la salud publica, ya que garantizan el derecho
al alivio del sufrimiento, a la dignidad, a solventar las necesidades para el cuidado y la calidad
de vida de las personas en el final de la vida y sus familias.

El enfoque de cuidados paliativos es el ejemplo perfecto de una estrategia integral,
multidimensional e intercultural, incluida en el Modelo de Atencién Integral de Salud —
Familiar, Comunitario e Intercultural (MAIS—FCI) el mismo que reconoce al acceso a los
servicios de salud y a la salud como derechos humanos, afirmando que el cuidado de la salud
debe ser gratuito, universal, solidario, acortando la brecha de inequidad, estando todos estos
principios integrados en el concepto holistico del Plan Nacional para el Buen vivir.

En la figura 1, se muestra los cuidados paliativos integrados desde el diagnéstico de la
enfermedad al tratamiento con fin curativo, estas estrategias terapéuticas se complementan,
basandose en las necesidades individuales de la persona mas que en un plazo concreto de
supervivencia esperada, incluyendo la atencién del duelo.

Tratamiento especifico
de la enfermedad
PACIENTE

Cuidados paliativos
PACIENTE Y FAMILIA Y/O CUIDADORES

Diagnéstico Fallecimiento  Duelo
Figura 1: Adaptado de la OMS. Elaboracién: grupo de redaccion.

Las personas con enfermedades que ameritan atencidn paliativa, asi como sus familias y/o
cuidadores tienen multiples necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales, que se
interrelacionan y potencian. Es fundamental que los profesionales de los diferentes niveles de
atencion identifiquen estas necesidades, para planificar estrategias especificas de atencion
paliativa, hay que sefialar que realizar estas actividades demanda mayor tiempo de atencién
por parte los profesionales.

En el pais los pacientes que necesitan cuidados paliativos con frecuencia son dados de alta de

los hospitales sin indicaciones claras y sin un sistema de referencia a los otros niveles de
atencién o, permanecen ingresados hasta su fallecimiento. Actualmente, en los hospitales no
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se dispone de espacio fisico para servicios de cuidados paliativos, no se cuenta con el nimero
de profesionales capacitados necesarios y ademads, existe limitacién en la disponibilidad de
medicamentos especificos como los opioides.

En esta norma se describe cdmo identificar a las personas con necesidad de atencién paliativa,
el modelo de atencidn paliativa, su organizacidn por niveles de atencién, incluye el Formulario
058 de Historia clinica de cuidados paliativos, sus escalas y test, asi como el levantamiento de
la informacidn de cuidados paliativos con sus respectivos indicadores.



1.- Antecedentes

El Ecuador respecto de la provisién de servicios de cuidados paliativos, segun la Worldwide
Palliative Care Alliance, se encuentra en el Nivel de desarrollo 3a, que significa: los servicios de

cuidados paliativos se prestan de manera aislada ‘"

La determinacién de la prevalencia real de personas con necesidades de atencién paliativa en
una poblacion, requiere de estudios especificos ? y especializados que el pais empieza a
abordarlos. Para la fase inicial de planificacion de la atencién en un pais se puede estimar la
necesidad de cuidados paliativos utilizando los datos de mortalidad de las patologias
propuestas por Beverley McNamara®™ en su estimacién de minimos: cancer, insuficiencia
cardiaca, insuficiencia hepatica, insuficiencia renal, enfermedad pulmonar obstructiva crénica,
esclerosis lateral amiotréfica - enfermedades de motoneurona, Parkinson, Huntington,
Alzheimer y SIDA, utilizando sus cédigos correspondientes en la Clasificacion Internacional de
Enfermedades, décima version (CIE-10), para identificarlas.

En Ecuador al realizar esta estimacion, utilizando la informacidon del Instituto Nacional de
Estadisticas y Censos se encontré que fueron 21.992 personas en el ano 2010, que
corresponde al 36% del total de fallecimientos en ese ano. Clasificando esta informacion en
defunciones por patologias oncoldgicas y no oncoldgicas, se observa que el 16% corresponden
a causas oncoldgicas y el 20% a patologias no oncoldgicas. Las cinco provincias con mayor
mortalidad por enfermedades que ameritan cuidado paliativos son Guayas, Pichincha, Manabi,

Los Rios y Azuay.

Por recomendacién de la OMS, del total de personas que fallecen por las patologias indicadas,
se considera al 80% como pacientes que requieren cuidados paliativos.

Para aproximarnos al tema de la oferta y la demanda de atenciéon en cuidados paliativos en el
pais, tomaremos como ejemplo a la provincia de Pichincha, que es la que tiene un mayor
numero de instituciones que proveen cuidados paliativos, en el afio 2010 fallecieron 4.118
personas con los CIE-10 indicados, el 80% fueron 3.294 personas, las cinco instituciones que
brindan cuidados paliativos reportaron haber atendido a 657 personas ), es decir el 20% de
los pacientes, queda la pregunta como fueron atendidos el 80% de pacientes. Es necesario
conocer que pasa en el resto de provincias, tomando en cuenta que Unicamente en seis existen
servicios de cuidados paliativos.

Segun los registros de la Agencia Internacional de Investigacidn sobre el Cancer, durante el
afio 2008 se diagnosticaron en Ecuador un total de 20.200 casos nuevos de cancer, 10.900 en
mujeres y 9.300 en hombres. Se identificd un riesgo del 15,7% de contraer cancer antes de los
75 afios de edad. Para el afio 2020 se proyecta que un aproximado de 29.090 personas tendra
cancer y 19.544 personas falleceran por esta causa. ©.
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GRAFICO 1. PREDICCION CRECIMIENTO DE INCIDENCIAY MORTALIDAD POR
TODOTIPO DE CANCER (EXCEPTO PIEL NO MELANOMA).
ECUADOR 2008-2020

40000
29090
30000 25109
1

20000 13080 4205
10000

0

Afo 2008 Afo 2010 Afio 2015 Afo 2020

—#— Casos nuevos por afio Mortalidad

Gréfico 1. Fuente: GLOBOCAN 2008, Agencia Internacional de Investigacion sobre el Cancer. Elaboracion:
Direccion Nacional de Estrategias de Salud Colectiva, MSP.

En nuestro pais la mortalidad por cdncer es elevada, posiblemente como consecuencia del
diagndstico en etapas avanzadas de la enfermedad. Segun el Registro Nacional de Tumores -
SOLCA Quito- del total de pacientes que fueron diagnosticados de cancer en la ciudad de Quito
en el periodo 2005 — 2007, el 18% se encontraron en estadio lll y el 27% en estadio IV, es decir
qgue el 45% de pacientes diagnosticados podrian requerir atencidn especifica por equipos de
cuidados paliativos desde el diagnostico inicial, lo que refleja que el Sistema es aun deficiente
en estrategias de prevencién y deteccion temprana de cancer; sumado a la dificultad de acceso
a los servicios de salud sobre todo en areas rurales y a la creencia difundida, incluso entre el
personal sanitario, de que el cancer es una enfermedad irremediablemente fatal y que por lo
tanto no existe la necesidad de acudir a los servicios de salud en bdsqueda de tratamiento .
Situaciones similares son claramente previsibles en los pacientes con las otras patologias
cronicas susceptibles de atencién paliativa en su fase avanzada.

Los pacientes que en el final de la vida son hospitalizados, fallecen inmersos en un sistema de
salud propio de pacientes agudos, con horarios y visitas restringidas, sin los recursos humanos,
técnicos y de infraestructura de cuidados paliativos. En el Hospital Eugenio Espejo de Quito ©
en el afo 2010 egresaron 627 pacientes con diagndstico de cancer, fallecieron en el hospital
126 pacientes con cancer de los cuales el 84% permanecié ingresado mas de 48 horas. Estas
hospitalizaciones representan un mal uso de recursos y modelos de atencién no adaptados a
las necesidades.

En nuestro pais la atencidon en cuidados paliativos es dada por instituciones privadas, las que
realizan esfuerzos individuales en procura de brindar atencién a personas con enfermedades
cronicas, avanzadas y prondstico de vida limitada, sus esfuerzos, bien reconocidos por la
sociedad, lamentablemente tienen un cardcter local y no estan articulados al Sistema Nacional
de Salud.

La disponibilidad de analgésicos opioides es limitada, a pesar de la importancia que tienen para
el control del dolor severo. Se destaca la morfina, la misma que debe estar disponible en
presentaciones sélidas y liquidas para administracion oral, ya que estas proporcionan efectivo
alivio del dolor en la mayoria de los casos, son faciles de administrar, mejoran la adherencia al
tratamiento y representan un valor agregado en la atencién del paciente pediatrico, sin
embargo en el pais se cuenta Unicamente con ampollas de morfina. Esto se refleja en el bajo
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consumo de opioides en Ecuador que es de 1,5 mientras que la media de Latinoamérica es de
4,80 mg/habitante ©.

En el pais no contamos con especialistas titulados en cuidados paliativos, los profesionales que
brindan el servicio han realizado diplomados, cursos o pasantias, debido a que no existen
postgrados o maestrias en cuidados paliativos en Ecuador, la formacidn que se brinda se
circunscribe a las ciudades de Quito: materia de pensum en cinco programas de postgrado de
medicina, un diplomado de enfermeria, materia optativa en el pregrado de medicina en una
universidad, una fundacidn imparte cursos que involucran a profesionales y no profesionales; y
Guayaquil: materia de pensum en un postgrado.
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2.- Marco Legal

La Constitucion de la Republica del Ecuador del afio 2008 establece en el numeral 6 del
Articulo 11 que: “todos los principios y los derechos son inalienables, irrenunciables,
indivisibles, interdependientes y de igual jerarquia”.

Consecuentemente, la misma norma constitucional, en el Articulo 32 prescribe que: “La salud
es un derecho que garantiza el Estado, (...) mediante politicas econdmicas, sociales, culturales,
educativas y ambientales; y el acceso permanente, oportuno y sin exclusion a programas,
acciones y servicios de promocion y atencion integral de salud, salud sexual y salud
reproductiva. La prestacion de los servicios de salud se regird por los principios de equidad,
universalidad, solidaridad, interculturalidad, calidad, eficiencia, eficacia, precaucion y bioética,
con enfoque de género y generacional”.

Asi mismo, la referida Constitucién de la Republica del Ecuador, en el Articulo 35 dispone que:
“Las personas adultas mayores, nifias, nifios y adolescentes, mujeres embarazadas, personas
con discapacidad, personas privadas de libertad y quienes adolezcan de enfermedades
catastrdficas o de alta complejidad, recibirdn atencion prioritaria y especializada en los dmbitos
publico y privado(...).”

Adicionalmente, nuestro texto constitucional, en el Articulo 50 prescribe que: “El Estado
garantizard a toda persona que sufra de enfermedades catastroficas o de alta complejidad el
derecho a la atencion especializada y gratuita en todos los niveles, de manera oportuna y
preferente”.

La Norma Suprema, en el numeral 2 del Articulo 66 ordena que: “Se reconoce y garantizard a
las personas: (...) 2. El derecho a una vida digna, que asegure la salud (...)".

En el Articulo 360 de la citada Constitucién de la Republica dispone que: “El sistema
garantizard, a través de las instituciones que lo conforman, la promocion de la salud,
prevencion y atencion integral, familiar y comunitaria, con base en la atencion primaria de
salud; articulard los diferentes niveles de atencion; y promoverd la complementariedad con las
medicinas ancestrales y alternativas. La red publica integral de salud serd parte del sistema
nacional de salud y estard conformada por el conjunto articulado de establecimientos
estatales, de la seguridad social y con otros proveedores que pertenecen al Estado, con vinculos
juridicos, operativos y de complementariedad”.

De conformidad con lo prescrito en el Articulo 361 de la Carta Fundamental del Estado
Ecuatoriano, “El Estado ejercerd la rectoria del sistema a través de la autoridad sanitaria
nacional, serd responsable de formular la politica nacional de salud, y normard, regulard y
controlard todas las actividades relacionadas con la salud, asi como el funcionamiento de las
entidades del sector”.

Asi mismo, en el Articulo 363 la Norma Suprema ordena que: “El Estado serd responsable de:1.
Formular politicas publicas que garanticen la promocion, prevencion, curacion, rehabilitacion y
atencion integral en salud y fomentar prdcticas saludables en los dmbitos familiar, laboral y
comunitario.(...)”".

La accesibilidad a los servicios de cuidados paliativos es un derecho esencial en el respeto por

la dignidad del ser humano. La Declaracién Universal de los Derechos Humanos, en su Articulo
1 dispone que: “Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos vy,
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dotados como estdn de razon y conciencia, deben comportarse fraternalmente los unos con los
otros”.

La accesibilidad a los servicios de salud y su universalidad son elementos esenciales del
derecho a disfrutar del nivel de salud mas alto posible. El derecho a la salud ha sido reconocido
como tal en el Predmbulo de la Constitucidn de la OMS, de 1946, donde se establece que: “E/
goce del grado mdximo de salud que se pueda lograr es uno de los derechos fundamentales de
todo ser humano sin distincion de raza, religion, ideologia politica o condicion econdmica o
social”.

La OMS en sus recomendaciones a los gobiernos en 1990, acerca del alivio del dolor en cancer
y cuidados paliativos, determiné que: “Los gobiernos deben establecer politicas y programas
nacionales de Cuidados Paliativos. Los gobiernos de los Estados miembros deben velar porque
los programas de Cuidados Paliativos se incorporen en sus sistemas de atencion de salud
existentes; los sistemas separados de atencion no son ni necesarios, ni deseables”.

Por su parte, la Ley Orgdnica de Salud, en su Articulo 6, dispone que: “Es responsabilidad del
Ministerio de Salud Publica: (...) 3. Disefiar e implementar programas de atencion integral y de
calidad a las personas durante todas las etapas de la vida y de acuerdo con sus condiciones
particulares. {...)".

Consecuentemente, el Articulo 10 de la citada Ley Organica ordena que: “Quienes forman
parte del Sistema Nacional de Salud aplicardn las politicas, programas y normas de atencion
integral y de calidad, que incluyen acciones de promocidn, prevencion, recuperacion,
rehabilitacion y cuidados paliativos de la salud individual y colectiva {(...)".

La Ley Ibidem, en el Articulo 69, prescribe que: “La atencion integral y el control de
enfermedades no transmisibles, cronico-degenerativas, congénitas, hereditarias y de los
problemas declarados prioritarios para la salud publica, se realizard mediante la accion
coordinada de todos los integrantes del Sistema Nacional de Salud y de la participacion de la
poblacion en su conjunto. Comprenderd la investigacion de sus causas, magnitud e impacto
sobre la salud, vigilancia epidemioldgica, promocion de hdbitos y estilos de vida saludable,
prevencion, recuperacion, rehabilitacion, reinsercion social de las personas afectadas y
cuidados paliativos. Los integrantes del Sistema Nacional de Salud garantizardn la
disponibilidad y acceso a programas y medicamentos para estas enfermedades, con énfasis en
medicamentos genéricos, priorizando a los grupos vulnerables”.

La Ley de Derechos y Amparo al Paciente, prescribe: “Articulo 2.- DERECHO A UNA ATENCION
DIGNA. - Todo paciente tiene derecho a ser atendido oportunamente en el centro de salud de
acuerdo a la dignidad que merece todo ser humano y tratado con respeto, esmero y cortesia.”.
“Articulo 6. - DERECHO A DECIDIR. - Todo paciente tiene derecho a elegir si acepta o declina el
tratamiento médico. En ambas circunstancias el centro de salud deberd informarle sobre las
consecuencias de su decision”.

Por su parte, el Plan Nacional para el Buen Vivir (2013-2017) plantea en el Objetivo 2:
“auspiciar la igualdad, la cohesion, la inclusion y la equidad social y territorial, en la

diversidad”.

En el Objetivo 3: “mejorar la calidad de vida de la poblacion”. En particular en el punto 3.3
“garantizar la prestacion universal y gratuita de los servicios de atencion integral de salud” .
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En este marco constitucional y legal, la Autoridad Sanitaria Nacional del Ecuador, expidié el
Acuerdo Ministerial nimero 101, publicado en el Registro Oficial nimero 415 de 29 de Marzo
de 2011, con la finalidad de: “Organizar en el marco del Modelo de Atencidon Integral del
Ministerio de Salud Publica, la conformacién y funcionamiento de servicios de cuidados
paliativos integrales con enfoque intercultural, que contribuyan a garantizar el derecho de los
pacientes en etapa terminal a aliviar el dolor y el sufrimiento; a abordar los aspectos fisicos,
emocionales, sociales y espirituales; a incluir a los familiares cuando sea necesario y, para ello,
establezcan el lugar idéneo para cada una de dichas prestaciones.”

En el articulo 2 del citado Acuerdo se dispone: “Convocar a todas las entidades sean éstas
publicas o privadas, prestadoras de servicios de salud del pais, a articular una red de cuidados
paliativos que comprenda todos los niveles de atencién y asegure un enfoque
multidimensional e interdisciplinario, garantizando la accesibilidad de todos los pacientes cuya
enfermedad no responda al tratamiento curativo.”

El Acuerdo Ministerial 101 contiene nueve articulos con el fin de garantizar la disponibilidad y
acceso de medicamentos como morfina por via oral y educacion de los profesionales.

Dando cumplimento a este Acuerdo el Ministerio de Salud Publica, dispuso “%: que uno de los
retos del Modelo de Atencidn Integral de Salud — Familiar Comunitario e Intercultural, es
incorporar el abordaje y servicios de cuidados paliativos. Los cuidados paliativos se orientan
entre otros aspectos, a ofrecer atencion integral a la persona que estd en fase terminal del
proceso de enfermedad, atendiendo las necesidades bioldgicas, psicosociales y espirituales
hasta el momento de morir y, a la familia y la comunidad facilitando el acompafiamiento del
paciente y apoyo incluso en el proceso de duelo.

Durante todo el ciclo vital de las personas se pueden presentar enfermedades que amenazan la
vida sin posibilidad de curacion y por lo tanto requerir cuidados paliativos que se deben prestar
en los tres niveles de atencion, de acuerdo a los protocolos establecidos por la Autoridad
Sanitaria Nacional, cumpliendo actividades de promocion, prevencion, tratamiento activo,
intervenciones interdisciplinarias, en estrecha relacion con la familia y la comunidad.

Basados en la voluntad politica expresada por el Estado Ecuatoriano en los mandatos e
instrumentos constitucionales y legales aprobados y para dar respuesta a las necesidades de
los pacientes con patologias crdnicas, avanzadas y con prondstico de vida limitado y sus
familias, el Ministerio de Salud Publica ha decidido elaborar la Norma de atencion de cuidados
paliativos.
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3.- Objetivos

3.1.- General

Establecer los principios, condiciones, situaciones y mecanismos de provisién de la atencién de
salud en cuidados paliativos para las personas con enfermedades crdnicas, avanzadas y con
prondstico de vida limitado, asi como a sus familias y/o cuidadores en el lugar donde se
encuentren.

3.2.- Especificos

1. Asegurar la disponibilidad y accesibilidad de las prestaciones de cuidados paliativos, en
los diferentes niveles de atencién

2. Determinar las condiciones que permitan la atencién del paciente en su domicilio hasta
el final de la vida.

4.- Alcance

La presente Norma es de aplicacién obligatoria para el Sistema Nacional de Salud.
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5.- Definiciones

Acompainamiento.- Es una herramienta terapéutica en la cual se desarrolla una relacién
empatica con la otra persona, basada en la comunicacidn, la escucha, el compartir y una
aceptacion auténtica.

Agonia.- estado que precede a la muerte en aquellas enfermedades en que la vida se extingue
gradualmente. Se caracteriza por la aparicion de un deterioro fisico general, que suele ser
rapidamente progresivo, evidencidndose un incremento de la debilidad, postracién vy
disminucién del nivel de alerta, con el consecuente aumento del nimero de horas de cama,
disminucién de la ingesta y alteracion de las constantes vitales; tendencia progresiva a la
hipotensidn, taquicardia y oliguria, con percepcion de muerte inminente por parte del
paciente, familia y equipo de profesionales sanitarios.

Atencidn paliativa.- es el abordaje sistematico de las necesidades multidimensionales de las
personas y familias y/o cuidadores con enfermedades crénicas, avanzadas, practicada por un
equipo interdisciplinario competente, con ética clinica y la planificacion de decisiones
anticipadas como metodologias para tomar decisiones, la gestién de caso y la atencidn
continuada como metodologias de seguimiento.

Autonomia (principio de).- considera que toda persona tiene el derecho a disponer libremente
y a actuar conforme a los principios que han regido su vida.

Burn out.- sindrome de agotamiento emocional, despersonalizacidn y baja realizacién personal
que puede ocurrir entre individuos cuyo trabajo implica atencidn o ayuda a personas.

Calidad de vida.- la percepcién subjetiva de un individuo de vivir en condiciones dignas.
Responde a las aspiraciones y a los maximos que una persona se quiere dar para si.

Comité de ética asistencial.- toda comisidon consultiva e interdisciplinar, al servicio de los
profesionales y usuarios de una institucion sanitaria, creada para analizar y asesorar en la reso-
lucion de los posibles conflictos éticos que se producen a consecuencia de la labor asistencial, y
cuyo objetivo es mejorar la calidad de dicha asistencia sanitaria.

Conspiracion de silencio: Aquella familia que solicita a los profesionales ocultar la informacién del
estado de salud y/o prondstico al paciente,

Cuidados paliativos: la Organizacién Mundial de la Salud " ha definido los cuidados paliativos
como el enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los
problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencidn y
alivio del sufrimiento por medio de la identificacién temprana e impecable evaluacién y
tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicosociales y espirituales.

Los cuidados paliativos:
- Proporcionan alivio del dolor y de otros sintomas
- Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal
- Nointentan acelerar ni retrasar la muerte
- Integran los aspectos espirituales y psicoldgicos del cuidado del paciente
- Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente
como sea posible hasta la muerte
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- Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a la familia a adaptarse durante la
enfermedad del paciente y el duelo

- Utilizan una aproximacién de equipo para responder a las necesidades de los pacientes
y sus familias, incluyendo soporte emocional en el duelo, cuando esté indicado

- Mejoran la calidad de vida y pueden también influenciar positivamente en el curso de
la enfermedad

- Son aplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en conjuncién con otros
tratamientos que pueden prolongar la vida, tales como quimioterapia o radioterapia, e
incluyen aquellas investigaciones necesarias para comprender mejor y manejar
situaciones clinicas complejas.

Decisiones anticipadas: Los objetivos y medidas adecuadas, adaptados a escenarios evolutivos
previsibles dados por el paciente a su médico responsable durante el tratamiento paliativo, debe
registrarse en la historia clinica.

Dolor: Segun la International Association for the Study of Pain (IASP) “una sensacion o
experiencia desagradable, sensorial y emocional que se asocia a una lesién tisular verdadera
o potencial”.

Duelo.- la reaccién natural —matizada por el entorno sociocultural—, normal y esperable, de
adaptacion a la pérdida de un ser querido, que sufren familiares y amigos antes, durante y
después de su fallecimiento.

Empatia terapéutica es la capacidad auténtica de percibir, apreciar, comprender y compartir
los sentimientos de caracter afectivo, cognitivo, existencial y experiencial de otra persona y
hacerlo explicito y evidente en la relacidn terapéutica, a nivel verbal y no verbal.

Enfermedad en fase avanzada.- situacion dentro de la evolucidon de cualquier enfermedad
cronica progresiva, que se caracteriza por ser incurable, con falta de respuesta al tratamiento
especifico, presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales
y cambiantes y progresivos. Gran impacto emocional en el paciente, familia y equipo
terapéutico, relacionado con un prondstico de vida limitado.

Estrés del cuidador.- Es la respuesta ante una sobrecarga emocional crénica, cuyos rasgos
principales son el agotamiento fisico y/o psicoldgico, una actitud fria en la relacién con los
demas y un sentimiento de inadecuacion a las tareas que han de realizarse.

Familiar/cuidador/a principal del paciente en cuidados paliativos que conoce el diagnéstico: Quien
explica en sus propias palabras la situacién de salud del paciente: enfermedad incurable o que no
existe un tratamiento curativo efectivo, independientemente del nombre de la patologia; que
conoce el prondstico quien explica en sus propias palabras la situacion de salud del paciente:
presenta una enfermedad incurable por la que va a fallecer a corto o mediano plazo, se evaltua en la
primera atencién en cuidados paliativos.

Instrumento NECPAL: Es una evaluacidn cuanti-cualitativa, multifactorial, indicativa y no dicotémica,
gue combina evaluaciones de percepcion (la pregunta sorpresa), demanda y necesidades percibidas,
con parametros medibles de severidad/intensidad, aspectos evolutivos de progresion de la
enfermedad, comorbilidad. Se puede aplicar a los pacientes crénicos oncoldgicos y no oncoldgicos
con enfermedad avanzada en todos los niveles de salud, con la intencidn de identificar pacientes
gue requieren medidas paliativas.
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Morfina: Analgésico opioide potente, es el medicamento de eleccién en el tercer escalén de
analgesia, disponible en presentaciones: sélido y liquido oral, y liquido parenteral.

Necesidad espiritual: Pacientes cuya respuesta es si o no al preguntar: étiene usted alguna
necesidad espiritual?, realizada en cualquier atencién brindada.

Opioides potentes: medicamentos analgésicos indicados para controlar el dolor severo, se
unen a los receptores opioides en el sistema nervioso central.

Pacientes con diagnostico de patologia oncoldgica: Aquellos cuyos resultados de biopsia asi lo
ratifican, o la informacién consta en la hoja de referencia, o poseen diagndstico clinico de un médico
especialista.

Paciente que conoce el diagndstico: Quien explica en sus propias palabras su situacidon de salud:
enfermedad incurable o que no existe un tratamiento curativo efectivo, independientemente del
nombre de la patologia, se evalta en la primera atencién en cuidados paliativos.

Paciente que conoce el prondstico: Quien explica en sus propias palabras su situacion de salud:
presenta una enfermedad incurable por la que va a fallecer a corto o mediano plazo, se evaltua en la
primera atencién en cuidados paliativos.

Planificacion de decisiones anticipadas.- consiste en explorar e identificar los valores,
preferencias y objetivos del paciente para poder establecer objetivos y medidas adecuados,
adaptandolos a escenarios evolutivos previsibles.

Proporcionalidad (criterio de).- Es el analisis entre los efectos positivos de los métodos
diagndsticos o el tratamiento y los negativos —como los efectos secundarios o el dolor que se
pueda generar—. Es un criterio de buena practica clinica que le corresponde hacer al
profesional. A través del criterio de proporcionalidad se sabra si el tratamiento médico o
quirargico propuesto origina mayor beneficio al enfermo.

Sufrimiento.- es un complejo estado afectivo y cognitivo negativo, caracterizado por la
sensacion que tiene el individuo de sentirse amenazado en su integridad, por el sentimiento de
impotencia para hacer frente a dicha amenaza y por el agotamiento de los recursos personales
y psicosociales que le permitirian afrontarla.

Testamento vital: Aquel documento escrito en el cual una persona, de forma libre y consciente,
expresa las instrucciones que desea se realicen cuando se encuentre en una situacién en que, por las
circunstancias que concurran, no le permitan expresar personalmente su voluntad en relacion a los
tratamientos médicos y cuidados paliativos o de cualquier indole que le puedan ser aplicados.
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5.- Abreviaturas

CP: cuidados paliativos

ESAS: Cuestionario de evaluacion de sintomas de Edmonton

KPS: Karnofsky

MAIS—FCI: Modelo de Atencidn Integral de Salud - Familiar, Comunitario e intercultural
MAP: Modelo de Atencion Paliativa

MSP: Ministerio de Salud Publica

SNS: Sistema Nacional de Salud

NECPAL CCOMS-ICO: Necesidades paliativas Centro Colaborador de la Organizacion Mundial de
Salud — Instituto Cataldn de Oncologia

PDA: Planificacién de Decisiones Anticipadas

PPS: Palliative Performance Scale

RPIS: Red publica integral de salud
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6.- Lineamientos generales

Caracterizacion del usuario

El proceso inicia con la identificaciéon de las personas con necesidades de atencidn paliativa,
para lo que se aplica una evaluacidn cuanti-cualitativa, multifactorial, indicativa y no
dicotémica, que combina evaluaciones de percepcion (la pregunta sorpresa), demanda y
necesidades percibidas, con parametros medibles de severidad/intensidad, aspectos
evolutivos de progresion de la enfermedad, comorbilidad, uso de recursos e instrumentos
especificos para algunas patologias. Se puede aplicar a los pacientes crénicos con enfermedad
avanzada en todos los niveles de salud, no estd indicado su uso en los servicios de emergencia.
Identifica pacientes con necesidades de un cambio de enfoque, incorporando medidas
paliativas, en su atencion. No es un instrumento de caracter prondstico, ni que indique la
necesidad de intervencién de equipos especificos de cuidados paliativos, ni que limite,
necesariamente, otros tipos de enfoques concomitantes. En el pais el Instrumento a usar es
NECPAL CCOMS-ICO® *? adjunto en el Anexo 1.

La atencién de cuidados paliativos estd dirigida a las personas con enfermedades cronicas,
progresivas, avanzadas y con prondstico de vida limitado, que presentan los siguientes
diagnésticos:

- Cancer

- Enfermedad pulmonar

- Enfermedad cardiaca

- Enfermedad neuroldgica
- Enfermedad hepatica

- Enfermedad renal

- SIDA

Sin distincidn, ni discriminacidn de: edad, raza, género, religion, condicién social.
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Modelo de Atencién de Cuidados Paliativos'*®

)

Consta de los siguientes componentes:

Identificacidn, codificacion y registro

Seis pasos para la atencion paliativa de pacientes identificados

Seis pasos para mejorar la calidad de atencion paliativa en servicios de salud y
sociales

Identificacion & registro

Listado de pacientes diana: ldentificacién de pacientes con patologias crdnicas,
evolutivas, avanzadas acorde a los registros del SNS

Identificacion de personas en situacion de enfermedad crénica, avanzada, con
prondstico de vida limitado y necesidades de atencion paliativa, mediante el uso del
instrumento NECPAL

Codificacion de los pacientes NECPAL +: uso del CIE 10 Z51.5 Atencidn paliativa
Registro de la informacion en la Historia clinica Unica y registros compartidos del
sistema de salud.

Apertura del Formulario 058 de historia clinica de cuidados paliativos adjunto en el
Anexo 2

Registro de la atencidn segun corresponda:

Parte diario para pacientes en cuidados paliativos — primera consulta, adjunto en el
Anexo 3

Parte diario

Ficha familiar

Hoja de registro de actividades extramurales

Parte mensual para pacientes en cuidados paliativos — primera consulta, adjunto en el
Anexo 4.

Parte diario de fallecimiento de pacientes en cuidados paliativos, adjunto en el Anexo 5
Parte mensual de fallecimiento de pacientes en cuidados paliativos, adjunto en el
Anexo 6

Seis pasos para la atencidn paliativa de pacientes identificados:

PwNPRE

v

Identificar las necesidades multidimensionales de la persona y familia y/o cuidadores
Practicar un modelo de atencién impecable

Elaborar un plan terapéutico multidimensional y sistematico (Cuadro de cuidados)
Identificar valores y preferencias de la persona: ética clinica y planificaciéon de decisiones
anticipadas

Involucrar a la familia y al cuidador/a principal

Realizar gestién de caso, seguimiento, cuidados continuados y urgente, coordinacion y
acciones integradas de servicios

Paso 1: Identificar las necesidades multidimensionales de la persona y familia y/o
cuidadores

El modelo de necesidades es de caracter multidimensional: abarca los componentes fisicos,
psicoldgicos, sociales, espirituales, practicos, manejo de la muerte, duelo; permitiendo explorar
e identificar los aspectos relevantes de cada dimensién, como se detalla en el cuadro de Ferris

(14),
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1. MANEJO DE LA ENFERMEDAD
*Diagnostico definitivo, pronéstico,
evidencia
*Diagnostico secundario (ej.
demencia, diagnosticos
psiquiatricos, uso de drogas,
trauma)

*Co-morbilidades (ej. delirios,
convulsiones, fallo de 6rganos)
*Eventos adversos del tratamineto
(ej. efectos colaterales, toxicidad)

*Alergias

2. Fislcos
*Dolory otros sintomas
*Nivel de consciencia, estado
cognitivo
*Funcion, seguridad, soportes: Motor
(movilidad, deglucion, eliminacion)
Sentidos (oido, vista, olfato, gusto,
tacto) Fisiol6gicos (respiracion,
circulacion) Sexual
*Fluidos, nutricion, heridas, estomas
*Habitos (alcohol, tabaco)

3. PSICOLOGICOS
*Personalidad, fortalezas,
comportamiento, motivacion
*Depresion, ansiedad
*Emociones (ej. enfado, distrés,
desesperanza, soledad)

*Miedos (abandono, cargas, muerte)
«Control, dignidad, independencia
*Conflicto, culpa, estrés, afrontar
cambios

«Autoimagen, autoestima

S

8. PERDIDAS, DUELO
*Pérdidas
*Duelo (ej. agudo crénico,
anticipatorio)
*Planificacion del duelo
*Luto

Demograficas (edad, genero,
raza, informacion de contacto)

PACIENTE Y FAMILIA
Cultura (idioma, alimentacion) 3

<L

Valores personales, creencias,

7. CUIDADOS AL FINALDE
LA VIDA/MANEJODE
LA MUERTE
*Asuntos pendientes (finalizacion de
negocios, cierre de relaciones, decir
adios)
*Entrega de presentes (cosas, dinero,
oérganos, pensamientos)
*Creaciondel legado
*Preparacion para la muerte esperada
*Anticipacion manejo de cambios
psicoloégicos en la agonia
*Ritos
*Cuidados agonia
*Certificado de defuncion
*Funerales (necesita formolizacion?)

practicas, fortalezas
Entorno sociocultural,
educacion
Discapacidades

4, SOCIALES
*Valores culturales, creencias ,
practicas
*Relaciones, roles con la familia,
amigos, comunidad
«Aislamiento, abandono, reconciliacion
Ambiente seguro, reconfortante
*Privacidad, intimidad
*Rutinas, rituales, distraccion, aficiones
*Recursos financieros, gastos
*Legal (poderes legales para negocios,
cuidados de la salut, altimas voluntades
ltestamento, beneficiarios)
*Asuntos de custodia
*Proteccion del cuidador

Caracteristicas

6. PRACTICOS
*Actividades diarias (cuidado
personal, tareas domésticas)
*Cargas familiares, mascotas

*Acceso al teléfono, transporte,
tecnologia, medios de comunicacién

5.ESPIRITUALES
*Significado, valor
*Existencial, trascendental
*Valores, creencias, practicas,
afiliaciones
*Consejeros espirituales, rituales
*Simbolos, iconos

Figura 2. Adaptado de Gdmez-Batiste X. et al: Modelo multidimensional de necesidades

(modificado de Ferris et al)

Paso 2: Practicar un modelo de atencion paliativa impecable

Una vez identificadas las necesidades, se aplica un modelo de atencién paliativa impecable,
basado en competencias bdasicas (clinicas, comunicativas, éticas, de atencién planificada, de
atencion continuada vy, finalmente, de gestion de caso), respondiendo a las necesidades

nucleares del paciente (espirituales y trascendentes, dignidad,

respeto y esperanza),

incorporando a la familia y/o cuidadores y practicando actitudes y comportamientos adecuados
(empatia, congruencia, confianza y honestidad). Para operativizar lo anterior se debe aplicar la
Guia de prdctica clinica y del ciudadano de cuidados paliativos del MSP.

2.1 Exploraciones y registros bdsicos

Los aspectos bdsicos a explorar y registrar son:

La evaluacion del estado del paciente

La evaluacion de los sintomas fisicos y psicologicos

Las preguntas basicas de informacidn y expectativas del paciente
La revisién de la situacion de la enfermedad y del tratamiento

2.1.1 Evaluacion del estado del paciente
Se han de considerar los criterios de severidad y de progresion de la enfermedad, que aportan
las visiones de gravedad y dindmica, respectivamente, a la evaluacion.

Se evaluara, como consta en el Formulario de historia clinica de cuidados paliativos, adjunto en
el Anexo 2:

Estado funcional:
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o Karnofsky y Palliative Performance Scale (PPS)"**
o  Barthel*®
e Estado cognitivo:
o Test de Pfeiffer ™"
e Estado emocional:
O Diagndstico de malestar emociona
e Estado espiritual:
O Acorde a la necesidad del paciente
e Estado del cuidador:
o Zarit"
e Estado social:
O  Gijon (abreviado y modificado, Barcelona)

| (18)

(20)

2.1.2 Evaluacion de sintomas fisicos y psicolégicos
Uso del cuestionario de evaluacién de sintomas de Edmonton Symptom Assessment Sacale
(ESAS) *©.

2.1.3 Preguntas bdsicas de informacion y expectativas del paciente
En el contexto de la relacion terapéutica de confianza se aplican las siguientes preguntas
basicas:

e Relativo a informacién y comprension de la situacion:
“¢Como ve la enfermedad y su evolucion?”
e Relativo a preocupaciones:
“De lo que hemos hablado de la evolucion y el futuro, équé cosas le preocupan mds?”
e Relativo a dudas y temas pendientes:
“De lo que hemos hablado, étiene alguna duda?”
e Relativo a expectativas y demandas:
“iQué le gustaria que hiciéramos por usted?”

2.1.4 Revision de situacion de la enfermedad y tratamiento

Se debe revisar la situacion de la enfermedad, objetivos e indicaciones de los tratamientos
especificos, valorando:

Estado de la enfermedad: grado, estadio, compromiso, entre otros
Prondstico previsible

Probabilidad de respuesta a tratamiento especifico

Balance entre respuesta, toxicidad

Evolucion previsible: descompensaciones, crisis, entre otros
Disponibilidad de medicacién

Entrega de certificado de defuncidn

Evaluacion necesidad de formolizacion

2.2 Metodologia para el control de sintomas

La metodologia para el control de sintomas contempla:

e Evaluar, antes de tratar: causa, severidad, factores agravantes, impacto fisico y emocional,
significado, entre otros

o Definir con el paciente y equipo, los objetivos terapéuticos: realistas, graduales y
escalonados

e Asociar tratamiento farmacolégico con no farmacoldgico y prevenir iatrogenias

e Planificar tratamiento fijo, tratamiento preventivo y respuesta a crisis

e Informar, educar y comunicar sobre objetivos, tratamiento, recursos y respuesta a crisis
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e Registro, monitorizacion y revisién del proceso con accesibilidad y disponibilidad por parte
del equipo

2.3 Informacion, comunicacion y empatia terapéutica
Los aspectos fundamentales sobre informacién, comunicacidon y empatia terapéutica a integrar
en la atencién paliativa quedan recogidos en los siguientes:

2.3.1 Principios de la informacién y la comunicacion

Los principios que fundamentan la informacion y la comunicacién en la atencién paliativa son:
Proceso gradual, respetuoso

Medidas verbales y no verbales

Contenido, forma, ritmo, tiempo, espacio, interlocutor y limites escogidos por el paciente
Entender y respetar mecanismos adaptativos

Afadir siempre compromiso de apoyo, seguridad y disponibilidad

Compartir con la familia y el equipo, respetando voluntades y deseos del paciente

2.3.2 Comunicacion efectiva

Los pasos de la comunicacidn efectiva:

Establecer un contexto — lugar adecuado: privado, sin interrupciones
Explorar qué sabe el paciente

Explorar qué quiere saber el paciente

Explorar si esta en condiciones de saber

Compartir la informacion

Responder a las emociones del paciente

Organizar y planificar

2.3.3 Empatia terapéutica

Se debe incluir:

e Entrega de informacidn escrita acerca de la atencidn paliativa, Guia de cuidados paliativos
para el ciudadano MSP

Paso 3: Elaborar un plan terapéutico multidimensional y sistematico
Una vez establecidas las necesidades de cada dimension, se implementa un plan de cuidados
sistematico, que se adapta a las condiciones especificas de la persona (valores y preferencias) y

se debe actualizar de acuerdo a la evolucion del mismo, durante el proceso de seguimiento,
evaluacidn y monitorizacién continua. Para lo que se llena el cuadro de cuidados:
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Tabla 2: Cuadro de cuidados (modificado de Ferris FD)

Dimension

Evaluacién
(basica o

Decisionesy
objetivos

Acciones de
cuidado

Revision /
seguimiento

Indicadores

compleja) compartidos

Enfermedad

Fisicos

Psicoldgico

Espiritual

Etica

Familia

Social

Practica

Ultimos dias

Duelo

3.1 Seguimiento y revision
Este proceso se repetira siempre que sea necesario, con la frecuencia que aconseje la situacién:

= —

S

12 Visita Seguimientos |7 " T "7 " T Cierre

Figura 3: Proceso de seguimiento y revision.

Paso 4: Identificar valores y preferencias de la persona y familia y/o cuidadores: ética
clinica y planificacidon de decisiones anticipadas

La ética clinica y la planificacién de decisiones anticipadas (PDA) constituyen la metodologia de
trabajo de la atencién paliativa. Se basan en la consideracién de que la atencién paliativa de
calidad es un derecho fundamental y el respeto por los valores y preferencias del paciente es un
requisito ineludible para tomar decisiones.

4.1 Requisitos

La PDA requiere:

e La competencia necesaria

e Basarse en el respeto y la confianza

e Un proceso cualitativo, gradual y evolutivo
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e Un proceso de cardcter voluntario y no forzado, delicado y confidencial
e Revisidon y actualizaciéon
e Involucrar a la familia (recomendable), respetando siempre la voluntad del paciente

4.2 Exploracion

Consiste en identificar de la persona:

e El grado/nivel de comprension y significado del proceso y del prondstico

e Las preocupaciones, los valores y los objetivos

e Las preferencias con referencia a tratamientos y recursos a emplear: limitacién de esfuerzo
terapéutico o cambio de orientacién terapéutica hacia la atencién paliativa, preferencias
de lugar de atencién, entre otros

e Ladirectiva anticipada, testamento vital, otro tipo de decisiones

e La posible delegacién en la toma de decisiones

e Los aspectos legales

Es muy importante registrarlo adecuadamente en el curso clinico y explicarlo en la historia
clinica, hojas de interconsultas, especialmente en las referencias/contra referencia.

4.3 ¢Como iniciar la PDA?

Se puede iniciar generando un clima de confianza terapéutica, explorando las preferencias
para decisiones a corto plazo e introduciendo, muy gradualmente, las preferencias ante
escenarios previsibles a medio y largo plazo.

Paso 5: Involucrar a la familia y al cuidador/a principal

La familia, o entorno afectivo - relacional, se consideran como una unidad a tratar y hay que
involucrarlos en el proceso de atencion.

5.1 Aspectos relevantes

Los aspectos relevantes a considerar son:

e Estructuray recursos

Cuidador/a principal: identificacidn y evaluacién
Necesidades y demandas, preocupaciones y expectativas
Capacidad emocional del cuidador/a

Capacidad practica del cuidador/a

5.2 Acciones a implementar

Las acciones a implementar:

e Informacién y comunicacion

Accesibilidad, participacion

Apoyo

Identificacion y prevencién del riesgo de claudicacion
Atencién del duelo y prevencion del duelo complicado

Paso 6: Gestidn de caso, seguimiento, atencion continuada y urgente, coordinacién y
acciones integradas de servicios de salud y sociales del SNS

La gestién de caso consiste en incluir en el plan terapéutico las indicaciones de recursos
adecuados en el seguimiento, con un enfoque preventivo de las crisis evolutivas frecuentes en
las personas con enfermedades crdnicas, avanzadas, con prondstico de vida limitado, para
asegurar la atencién apropiada, la calidad y eficiencia.
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6.1 Componentes

Los componentes esenciales son la evaluacién, seguida del plan terapéutico y finalmente, el
plan de seguimiento. Es fundamental decidir y compartir, en todo momento, con los pacientes
y familia y/o cuidadores.

6.2 Medidas por parte del propio equipo

e Evaluacion multidimensional interdisciplinaria conjunta inicial, elaboracién del plan
terapéutico y reuniones formales interdisciplinarias de seguimiento

Atencién preventiva y continuada

Definicién/identificacion de profesionales del equipo responsable (Primer nivel)
Propuestas de seguimiento, definicion de funciones y tareas de cada miembro

Aumentar la cobertura e intensidad en funcidn de las necesidades

Evaluacidn, revisién, monitorizacién y registro

6.3 Indicacion de intervencion de equipos especificos de cuidados paliativos
Valorar la indicacidn de intervencidn de los equipos especificos de cuidados paliativos:
e Condiciones particulares

e Necesidades y demandas

e Criterios especificos y acuerdos sectorizados

6.4 De la coordinacion a las acciones integradas

Para pasar de la coordinacién a las acciones integradas, hay que establecer:

e Equipo responsable (Equipo del Primer nivel) y equipos que pueden intervenir (equipos de
especialistas en cuidados paliativos u otros profesionales)

e Seguimiento convencional, Unico o compartido

e Accesibilidad de los equipos y servicios, especialmente en situaciones de crisis (urgencias,
atencion continuada) aplicacién del Instructivo 001-2012 para la viabilidad de la atencién en
salud en establecimientos de la Red publica integral de salud y en la Red privada
(complementaria) de prestadores de servicios de salud

e Sistema de informacion, coordinacién y comunicacién entre niveles (especialmente, en las
referencias-contrarreferencias)

Seis pasos para mejorar la calidad de atencion paliativa en los servicios de salud y
sociales

Se debe evaluar y mejorar la calidad de la atencién paliativa en los servicios de salud y sociales,
especialmente en aquellos que atienden con elevada frecuencia a personas con enfermedades
crénicas avanzadas, como el Primer nivel, establecimientos hospitalarios de agudos (servicios
de Neumologia, Medicina Interna, Cardiologia, Geriatria, Oncologia, Urgencias y otros),
establecimientos de crénicos: residencias, asilos.

Las 6 medidas para evaluar y mejorar la atencidon paliativa consisten en:

1. Identificar y registrar a las personas con enfermedades crdénicas avanzadas que pueden
requerir cuidados paliativos

Formacion de los profesionales

Practicar el trabajo interdisciplinario

Atender al cuidador/a principal y la familia

Mejorar la accesibilidad: optimizacién del programa de atencién domiciliaria, permitir
accesibilidad a las familias, etc.

vk wnN
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6. Coordinacién y acciones integradas sectorizadas, gestion de caso, atencién planificada y
programada, atencion continuada y atencion urgente

Adicionalmente, realizar de manera regular y sistematica autoevaluacién y mejora de la
calidad.

1. Identificar y registrar personas con enfermedades crénicas avanzadas que
pueden requerir atencién paliativa

Consiste en:

e Uso del instrumento NECPAL CCOMS-ICO® en la documentacién regular

e En el caso de la atencidn del Primer nivel, basarse en el registro de personas con
enfermedades croénicas evolutivas avanzadas, pacientes que necesitan atencion
domiciliaria, personas con enfermedades catastréficas, discapacidad, considerar a las
personas con edad extrema (ej. mayor de 90 afios) independientemente de su estado de
salud o funcional

e En el caso de establecimientos hospitalarios o de media estancia, aplicarlo de manera
sistemdtica al 2-3 dia del ingreso de la persona con enfermedad crénica avanzada

e Enresidencias, asilos aplicarlo de manera regular cada 3 meses

2. Formacion de los profesionales
Los profesionales estaran capacitados para atender a las personas con necesidades de
atencién paliativa, se contara con liderazgos internos, y con documentacion clinica normada
para aplicar la asistencia con calidad:

e Formacioén:
O Basica universal para el pregrado de los profesionales de salud: medicina,
enfermeria, psicologia, trabajo social (40 horas)
O Intermedia: equipos de atencidn del Primer nivel (60-80 horas)
O Avanzada: especialistas en cuidados paliativos (maestria, postgrado)
e Insertar temas/casos de cuidados paliativos en el proceso de formacion continua (sesiones
establecidas)
e Uso de la Guia de practica clinica de cuidados paliativos y del ciudadano MSP

3. Trabajo interdisciplinar
Consiste en realizar el proceso de trabajo interdisciplinario en la atencién de personas con
necesidades de cuidados paliativos:

e Realizar la identificacion de personas con enfermedades crdnicas, avanzadas de manera
interdisciplinaria

e En personas identificadas (NECPAL positivo), realizar conjuntamente el MAP

e Definir los roles de los miembros del equipo de cuidados paliativos

4. Atencion del cuidador/a principal y la familia
Consiste en la atencién integral de la familia, muy especialmente del cuidador/a principal:

e Identificar al cuidador/a principal

e Evaluar:
O estado emocional del cuidador/a
O capacidad practica del cuidador/a
O riesgo de claudicacidn

29



Apoyo y educacion del cuidador/a principal

Facilitar el acceso y la participacion del cuidador/a principal en la toma decisiones y en los
cuidados (también en pacientes institucionalizados)

Evaluar el riesgo de duelo complicado

Atencion del duelo

5. Mejora de la accesibilidad
Priorizar/Optimizar la atencién domiciliaria y los equipos de soporte hospitalario
Mejorar la accesibilidad de personas con necesidades de atencion paliativa y familias y/o
cuidadores (espacios, horarios de atencién, flexibilidad, etc.)
Aumentar la intensidad de atenciones y cuidados: atencién domiciliaria o institucional
Definir el referente especifico dentro del equipo
Realizar intervenciones programadas preventivas: atencion telefénica programada
(especialmente en pacientes de riesgo de descompensacion, pre fines de semana,
feriados), atencidn preventiva en pacientes institucionalizados, entre otras
Definir bien (e informar al paciente y familia) el rol del equipo en:

O evaluacién

O seguimiento (Unico o compartido)

O atencidn continuada y urgente

O situaciones previsibles (o imprevisibles)

6. Coordinacion y acciones integradas en el SNS de personas con necesidad de
atencion paliativa

Consiste en garantizar la continuidad de la atencion de las personas con necesidad de atencion
paliativa, en los casos que amerite:

Activar la Red publica integral de salud (RPIS) y Red privada complementaria

Uso de los documentos habilitantes del Convenio Marco interinstitucional 0000011,
Instructivo 001-2012 para la viabilidad de la atencion en salud en establecimientos de la
Red publica integral de salud y en la Red privada (complementaria) de prestadores de
servicios de salud

Tarifario del SNS

Lineamientos Operativos del Modelo de atencidn Integral y Red Publica integral de salud
Informar a los usuarios de los criterios de utilizacion racional de los recursos.
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Cartera de servicios de Cuidados paliativos por nivel de atencidn y requisitos para el
funcionamiento

La mayor parte de personas con enfermedad crénica, avanzada, con prondstico de vida
limitado pueden ser atendidas en el domicilio por los equipos de atencidn del primer nivel
conjuntamente con la familia y/o cuidadores, pero requieren mecanismos flexibles de acceso e
intervencién de los equipos especializados en cuidados paliativos o ingreso a establecimientos
de forma temporal o definitiva. Debido a que las necesidades fisicas, emocionales, espirituales
y sociales son de caracter cambiante y existen condiciones individuales, es importante orientar
los recursos hacia la atencién de esas necesidades, favoreciendo la coordinacion vy
garantizando la continuidad en todos los niveles de atencién del Sistema Nacional de Salud.

Las personas con necesidad de atencidn paliativa generalmente son identificadas en el tercer
nivel de atencién, donde se debe iniciar el modelo de atencién paliativa y luego del andlisis
realizado por el equipo-paciente-familia y/o cuidadores de: las necesidades identificadas, las
facilidades de acceso a equipos asistenciales capacitados, infraestructura, disponibilidad de
medicamentos, respetando la autonomia del paciente, se determinard el lugar-nivel de
atencidn.

Las prestaciones por nivel de atencién y requisitos para el funcionamiento esta conformada
por la atencién en domicilio y/o establecimientos, como se detalla:
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AMBITO DE ATENCION NIVEL PRESTACION TALENTO HUMANO FORMACION RECURSOS/INFRAESTRUCTURA
Médico/a -Medio de transporte adecuado
Enfermero/o Capacitados en -Maletin de visita domiciliaria
DOMICILIO* Visita domiciliaria y otros profesionales del cuidados paliativos | -Medicamentos bdsicos para control de
I primer nivel de acuerdo a la (CP) sintomas en CP
disponibilidad y necesidad -Facilidades de comunicacién
-Medio de transporte adecuado
. L Médico/a, enfermero/a, -Maletin de visita domiciliaria
Visita domiciliaria ., . _ . .
L psicologo/a, trabajador/a Especialistas en CP | -Medicamentos bdsicos
Iy I especializada . . . ,
social -Medio de comunicacion: teléfono celular,
internet
A Consulta externa Médico/a, enfermero/a,
B Consulta externa pS|c.oIogo/a, trabajad_or/a . _Consultorio con facilidades de
social y otros profesionales Capacitados en CP R 0
I . . comunicacion e informatica
C Consulta externa del primer nivel de acuerdo a
la disponibilidad y necesidad
Procedimientos Médico/a especialista, -Consu.ltorl'cf con. faC|I|d:f1qes de
HOSPITAL DEL ambulatorios enfermero/a, psicélogo/a Capacitados en CP comunicacion e informatica
ESTABLECIMIENTOS DIA /P go/a, P -Areas funcionales para el proceso de

relacionados con CP

trabajador/a social

atencion

HOSPITAL BASICO

-Consulta externa
-Hospitalizaciéon de
corta estancia

Médico/a especialistas,
enfermero/a, psicologo/a,
trabajador/a social

Capacitados en CP

-Consultorio con facilidades de
comunicacion e informatica

-Areas funcionales para el proceso de
atencion

HOSPITAL
GENERAL

-Consulta externa
-Hospitalizacion de
corta estancia
-Procedimientos
ambulatorios
relacionados con CP

Médico/a, enfermero/a,
psicologo/a Trabajador/a
social con capacitacién en CP

Especialistas en CP

-Consultorio con facilidades de
comunicacion e informatica

-Areas funcionales para el proceso de
atencion

AMBULATORIOS

-Consulta externa

Médica/o, enfermera/o,

Especialistas en CP

-Consultorio con facilidades de
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ESPECIALIZADOS -Hospitalizacién de
EN CUIDADOS larga estancia
1] PALIATIVOS CON -Procedimientos
O SIN ambulatorios
INTERNACION relacionados con CP
-Centro de dia
-Consulta externa
-Hospitalizacién de
HOSPITAL .
ESPECIALIZADO Y co.rta estancia (desde
DE la mtercorTsu_Ita a CP)
ESPECIALIDADES | T rocedimientos
ambulatorios
relacionados con CP

psicologa/o,

Trabajador/a social,
asistente espiritual, terapias
fisica y ocupacional

Capacitados en CP

comunicacion e informatica

-Areas funcionales para el proceso de
atencion.

Servicios de cuidados paliativos:
-Habitaciones simples o dobles con bafio
privado, con comodidad y equipamiento
para el descanso del cuidador

-Ambiente calido y familiar

-Areas para el esparcimiento y alimentacion
de los pacientes y sus familiares/cuidadores
-Areas adecuadas para actividades y terapias
individuales y grupales

-Area de preparacién de alimentos (cocina)
-Espacio administrativo (oficina) para
reuniones de planificacidn, organizacion,
integracion del equipo.

*En el anexo 7, se detalla el contenido del maletin para la visita domiciliaria.
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Todos los niveles:

- atienden por demanda espontanea y/o referencia-contrareferencia
- aplican el modelo de atencion paliativa

- facilitan la participacion de voluntarios capacitados

- en cuanto al tiempo los profesionales requieren:

Primera atencion Subsecuentes
Consulta externa 60 minutos 30 minutos
Hospitalizacién de agudos 60 minutos
Visita domiciliaria 60-90 minutos (ademas del tiempo para movilizarse)

Establecimientos especializados
de cuidados paliativos, unidades
de cuidados paliativos en centros | 60 minutos 30 minutos
de la Red social de apoyo

Establecimientos ambulatorios especializados en cuidados paliativos con o sin
internacion:
- Sinrestriccidén de horario, ni tipo de visita al paciente.

Hospital especializado y de especialidades:

Depende del espacio fisico que dispongan, incluye:

e Servicios de cuidados paliativos

e Equipos de soporte mixto de cuidados paliativos (atienden en hospitalizacién, consulta
externa, domicilio)

- En los establecimientos que no disponen de servicios de CP, la atencidn la realizan los
equipos de soporte de cuidados paliativos en el servicio en el que se encuentre
hospitalizado el paciente, necesitan contar con una oficina-consultorio con facilidades de
comunicacioén e informatica.

- La permanencia del paciente puede alcanzar una duracidon promedio de hasta 10 dias,
tiempo en el cual se determinara la referencia al nivel que corresponda a su estado y
situacion familiar-social.

Unidades de cuidados paliativos en centros de la Red social de apoyo:

- Sin restriccion de horario, ni tipo de visita al paciente
- Médica/o, enfermera/o, psicologa/o especialistas en CP
- Infraestructura como los servicios de cuidados paliativos del tercer nivel.
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Proceso de atencidn para pacientes que requieren de Cuidados paliativos
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Levantamiento de informacidon de personas que requieren Cuidados
paliativos
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Indicadores

FICHA METODOLOGICA

NOMBRE DEL INDICADOR Porcentaje de pacientes con necesidad de atencidn paliativa
Pacientes que presentan enfermedades crénicas, avanzadas con prondstico de vida

DEFINICION limitado NECPAL positivo, que requieren atencion paliativa, expresado como
porcentaje de los pacientes de un servicio, hospital o establecimiento.

FORMULA DE CALCULO

_ Total de pacientes gue requieren atencicnpaliotiva (NECPAL positive) 100
- Total parientes del servicio. hospital o establecimiento ®

DEFINICION DE LAS VARIABLES RELACIONADAS

Instrumento NECPAL: Es una evaluacidn cuanti-cualitativa, multifactorial, indicativa y no dicotémica, que combina evaluaciones de
percepcion (la pregunta sorpresa), demanda y necesidades percibidas, con parametros medibles de severidad/intensidad, aspectos
evolutivos de progresion de la enfermedad, comorbilidad. Se puede aplicar a los pacientes crénicos oncolégicos y no oncolégicos con
enfermedad avanzada en todos los niveles de salud, con la intencidn de identificar pacientes que requieren medidas paliativas.

Numerador: paciente NECPAL positivo es quien en el Instrumento NECPAL CCOMS-1cO° presenta:

-Pregunta sorpresa (pregunta 1) con respuesta NEGATIVA, y

-Al menos otra pregunta (2, 3 6 4) con respuesta POSITIVA, de acuerdo con los criterios establecidos.
Denominador: numero total de pacientes usuarios de un servicio, hospital o establecimiento, en un periodo determinado

METODOLOGIA DE CALCULO

A partir de utilizar el instrumento NECPAL en el total de pacientes de un servicio, hospital o establecimiento, en un periodo
determinado se obtiene la informacion:

-Numerador: se considera el total de pacientes NECPAL positivo = aquellos cuyo puntaje en el Instrumento NECPAL CCOMS-ICO®asi lo
determina.

-Denominador: se considera el nimero total de pacientes del servicio, hospital o establecimiento. Registrados en consulta
externa/egresos hospitalarios.

Finalmente para obtener el valor de la tasa, se realiza el cociente entre los pacientes NECPAL positivo, y, el nimero total de pacientes
del servicio, hospital o establecimiento y se multiplica por 100.

LIMITACIONES TECNICAS -

Numerador: Personas que necesitan cuidados paliativos.

UNIDAD DE MEDIDA DE LAS VARIABLES . .
Denominador: Personas con enfermedades crénicas.

INTERPRETACION DEL INDICADOR Porcentaje de pacientes que tienen necesidad de atencién paliativa

Insumos del Numerador: Historia clinica Unica

Insumos del Denominador:

FUENTE DE DATOS -Sistema Comun de Informacién formulario MSP/DNISCG/IA
Form.504-08/2013.registro diario automatizado de consultas y
atenciones ambulatorias (RDACAA).

-Formulario 001
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PERIODICIDAD DEL INDICADOR Y/O LAS VARIABLES

DISPONIBILIDAD DE LOS DATOS

GEOGRAFICO
NIVEL DE
DESAGREGACION GENERAL
OTROS AMBITOS

INFORMACION GEO — REFERENCIADA

RELACION CON INSTRUMENTOS DE PLANIFICACION
NACIONAL E INTERNACIONAL

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS DE LA CONSTRUCCION DEL
INDICADOR

FECHA DE ELABORACION DE LA FICHA METODOLOGICA

FECHA DE LA ULTIMA ACTUALIZACION DE LA FICHA

No aplica

CLASIFICADOR SECTORIAL

ELABORADO POR

Mensual, anual.

No aplica
Nacional

Primer Nivel, Segundo Nivel, Tercer Nivel, Administracion Distrital,
Administracion Zonal, Administracion Nacional

No aplica

No aplica

Plan Nacional de Desarrollo 2013-2017.
Modelo de Atencioén Integral de Salud — Familiar, Comunitario e
Intercultural (MAIS—FCI).

Gomez-Batiste X, Martinez-Mufioz M, Blay C, Amblas J, Vila L, Costa
X, Espaulella J, Espinosa J, Figuerola M, Esperalba J. Instrumento
NECPAL CCOMS-ICO° Identificacion de Pacientes con Enfermedades
Crdnicas Evolutivas y Necesidades de Atenciones y Medidas
Paliativas en Servicios de Salud y Sociales. Centro Colaborador de la
OMS para Programas Publicos de Cuidados Paliativos. Instituto
Catalan de Oncologia. Accesible en: http.//ico.gencat.cat.
Autorizacion del uso del Instrumento NECPAL CCOMS—ICO©, para el
Ministerio de Salud Publica del Ecuador, por los autores en Octubre
2013

Julio 2014

SINTAXIS

Salud 15

Subsecretaria Nacional de Gobernanza de la Salud Publica (SNGSP)
Direccion Nacional de Estadistica y Analisis de la Informacién en
Salud (DNEAIS)
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FICHA METODOLOGICA

NOMBRE DEL INDICADOR Porcentaje de pacientes NECPAL positivo que reciben atencidn paliativa

Pacientes que presentan enfermedades crénicas, avanzadas con prondstico de vida
DEFINICION limitado NECPAL positivo, que reciben atencidn paliativa, expresado como porcentaje
de los pacientes NECPAL positivo de un servicio, hospital o establecimiento.

FORMULA DE CALCULO

Total de parientes NECPAL positive que reciben atencionpaliativa

= 100
Total de parientes NECPAL pozitives de un servicio hospital o establecimiento *

DEFINICION DE LAS VARIABLES RELACIONADAS

Instrumento NECPAL: Es una evaluacidn cuanti-cualitativa, multifactorial, indicativa y no dicotémica, que combina evaluaciones de
percepcion (la pregunta sorpresa), demanda y necesidades percibidas, con parametros medibles de severidad/intensidad, aspectos
evolutivos de progresion de la enfermedad, comorbilidad. Se puede aplicar a los pacientes crénicos oncolégicos y no oncoldgicos con
enfermedad avanzada en todos los niveles de salud, con la intencidn de identificar pacientes que requieren medidas paliativas.

Paciente NECPAL positivo: es quien en el Instrumento NECPAL CCOMS-1cO° presenta:
-Pregunta sorpresa (pregunta 1) con respuesta NEGATIVA, y
-Al menos otra pregunta (2, 3 6 4) con respuesta POSITIVA, de acuerdo con los criterios establecidos.

Numerador: paciente que recibe atencidn paliativa como lo indica la Norma de atencidn de cuidados paliativos, inicia utilizando el
Formulario de historia clinica de cuidados paliativos
Denominador: niumero total de pacientes NECPAL positivo de un servicio, hospital o establecimiento, en un periodo determinado

METODOLOGIA DE CALCULO

A partir de la Historia clinica de cuidados paliativos, al inicio de la atencién de los pacientes NECPAL positivo, en el total de pacientes
NECPAL positivo de un servicio, hospital o establecimiento, en un periodo determinado se obtiene la informacion:

-Numerador: se considera el total de pacientes NECPAL positivo que reciben la atencién = aquellos que inician la atencion utilizando el
Formulario de historia clinica de cuidados paliativos.

-Denominador: se considera el nimero total de pacientes NECPAL positivo de un servicio, hospital o establecimiento. Registrados en
consulta externa/egresos hospitalarios.

Finalmente para obtener el valor de la tasa, se realiza el cociente entre los pacientes NECPAL positivo que reciben atencion paliativa, y,
el numero total de pacientes NECPAL positivo de un servicio, hospital o establecimiento y se multiplica por 100.

LIMITACIONES TECNICAS -

Numerador: Personas NECPAL positivo que reciben atencion
UNIDAD DE MEDIDA DE LAS VARIABLES paliativa.
Denominador: Personas con NECPAL positivo identificadas.

Porcentaje de pacientes NECPAL positivo que reciben atencién

INTERPRETACION DEL INDICADOR o
paliativa.

Insumos del Numerador: Historia clinica de cuidados paliativos

Insumos del Denominador:

FUENTE DE DATOS -Sistema Comun de Informacién formulario MSP/DNISCG/IA
Form.504-08/2013.registro diario automatizado de consultas y
atenciones ambulatorias (RDACAA).

-Formulario 001
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PERIODICIDAD DEL INDICADOR Y/O LAS VARIABLES

DISPONIBILIDAD DE LOS DATOS

GEOGRAFICO

NIVEL DE GENERAL
DESAGREGACION

OTROS AMBITOS
INFORMACION GEO — REFERENCIADA

RELACION CON INSTRUMENTOS DE PLANIFICACION
NACIONAL E INTERNACIONAL

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS DE LA CONSTRUCCION DEL
INDICADOR

FECHA DE ELABORACION DE LA FICHA METODOLOGICA

FECHA DE LA ULTIMA ACTUALIZACION DE LA FICHA

No aplica
CLASIFICADOR SECTORIAL

ELABORADO POR

Mensual, anual.

No aplica
Nacional

Primer Nivel, Segundo Nivel, Tercer Nivel, Administracion Distrital,
Administracion Zonal, Administracion Nacional

No aplica

No aplica

Plan Nacional de Desarrollo 2013-2017.
Modelo de Atencion Integral de Salud — Familiar, Comunitario e
Intercultural (MAIS—FCI).

Gomez-Batiste X, Martinez-Mufioz M, Blay C, Amblas J, Vila L, Costa
X, Espaulella J, Espinosa J, Figuerola M, Esperalba J. Instrumento
NECPAL CCOMS-ICO° Identificacion de Pacientes con Enfermedades
Crénicas Evolutivas y Necesidades de Atenciones y Medidas
Paliativas en Servicios de Salud y Sociales. Centro Colaborador de la
OMS para Programas Publicos de Cuidados Paliativos. Instituto
Catalan de Oncologia. Accesible en: http.//ico.gencat.cat.
Autorizacion del uso del Instrumento NECPAL CCOMS—ICO©, para el
Ministerio de Salud Publica del Ecuador, por los autores en Octubre
2013

-Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados
Paliativos. Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos.
Madrid: Plan Nacional para el SNS del MSC. Agencia de Evaluacién
de Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco; 2008. Guias de Practica
Clinica en el SNS: OSTEBA N°2006/08

-Norma de atencion de cuidados paliativos, MSP 2014

Julio 2014

SINTAXIS

Salud 15

Subsecretaria Nacional de Gobernanza de la Salud Publica (SNGSP)
Direccion Nacional de Estadistica y Analisis de la Informacién en
Salud (DNEAIS)
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FICHA METODOLOGICA

NOMBRE DEL INDICADOR Porcentaje de pacientes en cuidados paliativos con patologias oncolégicas

Pacientes que ingresan en cuidados paliativos con diagndstico de patologia
DEFINICION oncoldgica, expresado como porcentaje del total de pacientes atendidos en cuidados
paliativos.

FORMULA DE CALCULO

Total de pacientes con patologia onceligica

Total pacientes en cuidados paliatives

DEFINICION DE LAS VARIABLES RELACIONADAS

Numerador: pacientes con diagndstico de patologia oncoldgica al ingreso, son aquellos cuyos resultados de biopsia asi lo ratifican, o la
informacién consta en la hoja de referencia, o poseen diagndstico clinico de un médico especialista.
Denominador: total de pacientes atendidos en cuidados paliativos.

METODOLOGIA DE CALCULO

A partir de la Historia clinica de cuidados paliativos, al inicio de la atencidn, en el total de pacientes en cuidados paliativos,se obtiene la
informacion:

- Numerador: en el item 3 del Formulario de Historia clinica de cuidados paliativos consta el registro del diagndstico de patologia
oncoldgica al ingreso.
- Denominador: Total de pacientes en cuidados paliativos.

Finalmente para obtener el valor de la tasa, se realiza el cociente entre los pacientes con registro del diagndstico de patologia
oncoldgica al ingreso, y, el nimero total de pacientes en cuidados paliativos y se multiplica por 100.

LIMITACIONES TECNICAS | -

UNIDAD DE MEDIDA DE LAS VARIABLES Personas en cuidados paliativos.

Porcentaje de pacientes con patologia oncoldgica que ingresan a

INTERPRETACION DEL INDICADOR R L
cuidados paliativos.

Insumos del Numerador: Formulario de Historia clinica de cuidados

FUENTE DE DATOS paliativos.
Insumos del Denominador: Parte diario de cuidados paliativos.
PERIODICIDAD DEL INDICADOR Y/O LAS VARIABLES Mensual, anual.
DISPONIBILIDAD DE LOS DATOS No aplica
GEOGRAFICO Nacional
NIVEL DE
DESAGREGACION
Primer Nivel, Segundo Nivel, Tercer Nivel, Administracion Distrital, A
GENERAL L. . L . .
dministracion Zonal, Administracion Nacional
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OTROS AMBITOS

INFORMACION GEO — REFERENCIADA

RELACION CON INSTRUMENTOS DE PLANIFICACION
NACIONAL E INTERNACIONAL

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS DE LA CONSTRUCCION DEL
INDICADOR

FECHA DE ELABORACION DE LA FICHA METODOLOGICA

FECHA DE LA ULTIMA ACTUALIZACION DE LA FICHA

No aplica

CLASIFICADOR SECTORIAL

ELABORADO POR

No aplica

No aplica

Plan Nacional de Desarrollo 2013-2017.
Modelo de Atencidn Integral de Salud — Familiar, Comunitario e
Intercultural (MAIS—FCI).

-Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados
Paliativos. Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos.
Madrid: Plan Nacional para el SNS del MSC. Agencia de Evaluacion
de Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco; 2008. Guias de Practica
Clinica en el SNS: OSTEBA N°2006/08

Julio 2014

SINTAXIS

Salud 15

Subsecretaria Nacional de Gobernanza de la Salud Publica (SNGSP)
Direccion Nacional de Estadistica y Andlisis de la Informacién en
Salud (DNEAIS)
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FICHA METODOLOGICA

NOMBRE DEL INDICADOR Lugar de fallecimiento

Lugar de fallecimiento de los pacientes en cuidados paliativos, expresado como

DEFINICION . . . . .
ao porcentaje del total de pacientes atendidos en cuidados paliativos.

FORMULA DE CALCULO

Total de pacientes en CP que fallecen en domicilio, unidad de CP,servicio,

de CP, hospital, asilo, clinica privada
= - - — =100
Total pacientes en cuidados paliatives

DEFINICION DE LAS VARIABLES RELACIONADAS

Numerador: pacientes en cuidados paliativos que fallecen en domicilio/establecimiento de CP/unidad de CP/hospital/asilo/clinica
privada.
Denominador: total de pacientes atendidos en cuidados paliativos.

METODOLOGIA DE CALCULO

A partir de la Historia clinica de cuidados paliativos, al final de la atencién, en el total de pacientes de cuidados paliativos, se obtiene la
informacion:

- Numerador: en el item 12 del Formulario de Historia clinica de cuidados paliativos consta el registro del lugar de fallecimiento.
- Denominador: Total de pacientes en cuidados paliativos.

Finalmente para obtener el valor de la tasa, se realiza el cociente entre los pacientes con registro del lugar de fallecimiento en el
domicilio/establecimiento de CP/unidad de CP/hospital/asilo/clinica privada, el nimero total de pacientes en cuidados paliativos y se
multiplica por 100.

LIMITACIONES TECNICAS | —

UNIDAD DE MEDIDA DE LAS VARIABLES Personas en cuidados paliativos.

Porcentaje de pacientes en cuidados paliativos que fallecen en el
INTERPRETACION DEL INDICADOR domicilio/establecimiento de CP/unidad de CP/hospital/asilo/clinica
privada.

Insumos del Numerador: Formulario de Historia clinica de cuidados

FUENTE DE DATOS paliativos.
Insumos del Denominador: Parte diario de cuidados paliativos.
PERIODICIDAD DEL INDICADOR Y/O LAS VARIABLES Mensual, anual.
DISPONIBILIDAD DE LOS DATOS No aplica
GEOGRAFICO Nacional
NIVEL DE
DESAGREGACION
GENERAL Primer Nivel, Segundo Nivel, Tercer Nivel, Administracion Distrital,
Administracion Zonal, Administracion Nacional
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OTROS AMBITOS

INFORMACION GEO — REFERENCIADA

RELACION CON INSTRUMENTOS DE PLANIFICACION
NACIONAL E INTERNACIONAL

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS DE LA CONSTRUCCION DEL
INDICADOR

FECHA DE ELABORACION DE LA FICHA METODOLOGICA

FECHA DE LA ULTIMA ACTUALIZACION DE LA FICHA

No aplica

CLASIFICADOR SECTORIAL

ELABORADO POR

No aplica

No aplica

Plan Nacional de Desarrollo 2013-2017.
Modelo de Atencidn Integral de Salud — Familiar, Comunitario e
Intercultural (MAIS—FCI).

-Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados
Paliativos. Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos.
Madrid: Plan Nacional para el SNS del MSC. Agencia de Evaluacion
de Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco; 2008. Guias de Practica
Clinica en el SNS: OSTEBA N°2006/08

-Norma de atencién de cuidados paliativos, MSP 2014

Julio 2014

SINTAXIS

Salud 15

Subsecretaria Nacional de Gobernanza de la Salud Publica (SNGSP)
Direccion Nacional de Estadistica y Andlisis de la Informacién en
Salud (DNEAIS)
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FICHA METODOLOGICA

NOMBRE DEL INDICADOR Intensidad del dolor
Intensidad del dolor en pacientes en cuidados paliativos al inicio de la atencién,
DEFINICION ) - . . L
expresado como porcentaje del total de pacientes atendidos en cuidados paliativos.

FORMULA DE CALCULO

__ Total de pacientes en CF con dolor de 0/1 -3/4— 6/7—-10 en ESAS

N N . *100
Total pacientes en cuidados paliativos

DEFINICION DE LAS VARIABLES RELACIONADAS

Dolor: segln la International Association for the Study of Pain (IASP) “una sensacidén o experiencia desagradable, sensorial y
emocional que se asocia a una lesion tisular verdadera o potencial”.

Intensidad de dolor utilizando la escala de Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS): escala del 0 a 10; 0 sin dolor, 1-3 dolor
leve, 4-6 dolor moderado y 7-10 dolor severo, referido por el paciente al ingreso de la atencidn paliativa.

Numerador: pacientes en cuidados paliativos con intensidad de dolor: 0 sin dolor, 1-3 dolor leve, 4-6 dolor moderado y 7-10 dolor
severo, referido por el paciente al ingreso a la atencidn paliativa
Denominador: total de pacientes atendidos en cuidados paliativos.

METODOLOGIA DE CALCULO

A partir de la Historia clinica de cuidados paliativos, al inicio de la atencion, en el total de pacientes en cuidados paliativos, se obtiene
la informacion:

- Numerador: en el item 9 del Formulario de Historia clinica de cuidados paliativos consta el registro dolor: 0/1-3/4-6/7-10 al ingreso.
- Denominador: Total de pacientes en cuidados paliativos.

Finalmente para obtener el valor de la tasa, se realiza el cociente entre los pacientes con registro dolor: 0/1-3/4-6/7-10 al ingreso, y, el
numero total de pacientes en cuidados paliativos y se multiplica por 100.

LIMITACIONES TECNICAS | -

UNIDAD DE MEDIDA DE LAS VARIABLES Personas

Porcentaje de pacientes de cuidados paliativos que presentan dolor

INTERPRETACIGN DEL INDICADOR de diferente intensidad al ingresar a tratamiento paliativo.

Insumos del Numerador: Formulario de Historia clinica de cuidados

FUENTE DE DATOS paliativos.

Insumos del Denominador: Parte diario de cuidados paliativos.

PERIODICIDAD DEL INDICADOR Y/O LAS VARIABLES Mensual, anual.

DISPONIBILIDAD DE LOS DATOS No aplica

45




GEOGRAFICO

NIVEL DE

DESAGREGACION GENERAL

OTROS AMBITOS

INFORMACION GEO — REFERENCIADA

RELACION CON INSTRUMENTOS DE PLANIFICACION
NACIONAL E INTERNACIONAL

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS DE LA CONSTRUCCION DEL
INDICADOR

FECHA DE ELABORACION DE LA FICHA METODOLOGICA

FECHA DE LA ULTIMA ACTUALIZACION DE LA FICHA

No aplica

CLASIFICADOR SECTORIAL

ELABORADO POR

Nacional

Primer Nivel, Segundo Nivel, Tercer Nivel, Administracion Distrital,
Administracion Zonal, Administracion Nacional

No aplica

No aplica

Plan Nacional de Desarrollo 2013-2017.
Modelo de Atencion Integral de Salud — Familiar, Comunitario e
Intercultural (MAIS—FCI).

-Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados
Paliativos. Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos.
Madrid: Plan Nacional para el SNS del MSC. Agencia de Evaluacion
de Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco; 2008. Guias de Practica
Clinica en el SNS: OSTEBA N°2006/08

-Victoria Hospice Society Learning Centre for Palliative Care. Medical
Care of the Dying. 4™ Edition, Canada 2006

-Vervest AC, Schimmel GH. Taxonomy of pain of the IASP. Pain.
1988; 34(3): 318-21.

-Norma de atencion de cuidados paliativos, MSP 2014

Julio 2014

SINTAXIS

Salud 15

Subsecretaria Nacional de Gobernanza de la Salud Publica (SNGSP)
Direccion Nacional de Estadistica y Analisis de la Informacién en
Salud (DNEAIS)
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FICHA METODOLOGICA

Prescripcion ioi tentes en el tratamient lor severo en ient:
NOMBRE DEL INDICADOR esc' pcié de'op'o des potentes en el tratamiento de dolor severo en pacientes
en cuidados paliativos
Pacientes en cuidados paliativos con dolor severo al inicio de la atencidn que reciben
DEFINICION opioides potentes en el tratamiento, expresado como porcentaje del total de
pacientes atendidos en cuidados paliativos.

FORMULA DE CALCULO

Total de pacientes en CP con doler severo gue recibenimorfina.opioides potentes,
ya recibio opicide potenteen el tratamiento « 100

Total pacientes en cuidodos palictivos

DEFINICION DE LAS VARIABLES RELACIONADAS

Opioides potentes: medicamentos analgésicos indicados para controlar el dolor severo, se unen a los receptores opioides en el
sistema nervioso central.

Morfina: analgésico opioide potente, es el medicamento de eleccion en el tercer escaldn de analgesia, disponible en presentaciones:
sélido y liquido oral y liquido parenteral.

Numerador: debe constar en la historia clinica del paciente la prescripcién de morfina/otro opioide potente/ya recibia opioide
potente, en cualquier presentacion.

Denominador: total de pacientes con dolor severo atendidos en cuidados paliativos.

METODOLOGIA DE CALCULO

A partir del Formulario de Historia clinica de cuidados paliativos, al inicio de la atencion, en el total de pacientes con dolor severo en
cuidados paliativos, se obtiene la informacién:

- Numerador: en el item 13 del Formulario de Historia clinica de cuidados paliativos consta el registro si en usa morfina/otro opioide
potente/ya recibia opioide potente, al inicio de la atencién.
- Denominador: Total de pacientes con dolor severo en cuidados paliativos

Finalmente para obtener el valor de la tasa, se realiza el cociente entre los pacientes con registro usa morfina/otro opioide potente/ya
recibia opioide potente, al inicio de la atencidn, y, el nimero total de pacientes con dolor severo y se multiplica por 100.

LIMITACIONES TECNICAS -

UNIDAD DE MEDIDA DE LAS VARIABLES Personas

Porcentaje de pacientes con dolor severo en cuidados paliativos que
INTERPRETACION DEL INDICADOR reciben morfina/otro opioide potente/ya recibia opioide potente,
durante el tratamiento.

Insumos del Numerador: Formulario de Historia clinica de cuidados

FUENTE DE DATOS paliativos.

Insumos del Denominador: Parte diario de cuidados paliativos.
PERIODICIDAD DEL INDICADOR Y/O LAS VARIABLES Mensual, anual.
DISPONIBILIDAD DE LOS DATOS No aplica
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GEOGRAFICO

NIVEL DE

DESAGREGACION GENERAL

OTROS AMBITOS

INFORMACION GEO — REFERENCIADA

RELACION CON INSTRUMENTOS DE PLANIFICACION
NACIONAL E INTERNACIONAL

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS DE LA CONSTRUCCION DEL
INDICADOR

FECHA DE ELABORACION DE LA FICHA METODOLOGICA

FECHA DE LA ULTIMA ACTUALIZACION DE LA FICHA

No aplica

CLASIFICADOR SECTORIAL

ELABORADO POR

Nacional

Primer Nivel, Segundo Nivel, Tercer Nivel, Administracion Distrital,
Administracion Zonal, Administracion Nacional

No aplica

No aplica

Plan Nacional de Desarrollo 2013-2017.
Modelo de Atencién Integral de Salud — Familiar, Comunitario e
Intercultural (MAIS—FCI).

-Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados
Paliativos. Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos.
Madrid: Plan Nacional para el SNS del MSC. Agencia de Evaluacion
de Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco; 2008. Guias de Practica
Clinica en el SNS: OSTEBA N°2006/08

-Norma de atencién de cuidados paliativos, MSP 2014

Julio 2014

SINTAXIS

Salud 15

Subsecretaria Nacional de Gobernanza de la Salud Publica (SNGSP)
Direccion Nacional de Estadistica y Andlisis de la Informacién en
Salud (DNEAIS)
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FICHA METODOLOGICA

NOMBRE DEL INDICADOR Porcentaje de cuidadores de pacientes en cuidados paliativos con sobrecarga intensa

Cuidadores de pacientes en cuidados paliativos con sobrecarga intensa, utilizando el
DEFINICION Test de Zarit, realizado al inicio de la atencidn, expresado como porcentaje del total de
pacientes atendidos en cuidados paliativos.

FORMULA DE CALCULO

_ Total de cuidadores con sobrecarga intensa (= 56en Zarit) al inicio de la atencion 100
- Total parientes en cuidadeos paliotives ¢

DEFINICION DE LAS VARIABLES RELACIONADAS

Numerador: cuidadores con puntaje 256 en Zarit equivalente a sobrecarga intensa, evaluada al inicio de la atencion.
Denominador: total de pacientes atendidos en cuidados paliativos.

METODOLOGIA DE CALCULO

A partir de utilizar el Test de Zarit al inicio de la atencidn, en el total de cuidadores de pacientes en cuidados paliativos,se obtiene la
informacion:

- Numerador: Zarit 256 en cualquier atencién brindada, registrado en el item 10 del Formulario de Historia clinica de cuidados
paliativos.
- Denominador: Total de pacientes en cuidados paliativos.

Finalmente para obtener el valor de la tasa, se realiza el cociente entre los cuidadores con Zarit 256 al inicio de la atencion, y, el
numero total de pacientes en cuidados paliativos y se multiplica por 100.

| LIMITACIONES TECNICAS [—

UNIDAD DE MEDIDA DE LAS VARIABLES Personas

Porcentaje de cuidadores de pacientes en cuidados paliativos con Zarit

INTERPRETACION DEL INDICADOR R . L »
>56 equivalente a sobrecarga intensa, evaluado al inicio de la atencién.

Insumos del Numerador: Formulario de Historia clinica de cuidados

FUENTE DE DATOS paliativos.
Insumos del Denominador: Parte diario de cuidados paliativos.
PERIODICIDAD DEL INDICADOR Y/O LAS VARIABLES Mensual, anual.
DISPONIBILIDAD DE LOS DATOS No aplica
NIVEL DE DESAGREGACION GEOGRAFICO Nacional
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INFORMACION GEO — REFERENCIADA

RELACION CON INSTRUMENTOS DE PLANIFICACION
NACIONAL E INTERNACIONAL

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS DE LA CONSTRUCCION
DEL INDICADOR

FECHA DE ELABORACION DE LA FICHA
METODOLOGICA

FECHA DE LA ULTIMA ACTUALIZACION DE LA FICHA

No aplica

CLASIFICADOR SECTORIAL

ELABORADO POR

Primer Nivel, Segundo Nivel, Tercer
Nivel, Administracion Distrital,
Administracion Zonal,
Administracion Nacional

GENERAL

OTROS AMBITOS No aplica

No aplica

Plan Nacional de Desarrollo 2013-2017.
Modelo de Atencidn Integral de Salud — Familiar, Comunitario e
Intercultural (MAIS—FCI).

Breinbauer K*H, et al. Validacién en Chile de la Escala de Sobrecarga del
Cuidador de Zarit en sus versiones original y abreviada. Rev Med Chile
2009; 137: 657-665

Julio 2014

SINTAXIS

Salud 15

Subsecretaria Nacional de Gobernanza de la Salud Publica (SNGSP)
Direccion Nacional de Estadistica y Analisis de la Informacién en Salud
(DNEAIS)
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FICHA METODOLOGICA

NOMBRE DEL INDICADOR Porcentaje de pacientes en cuidados paliativos con deterioro social severo

Pacientes en cuidados paliativos con deterioro social severo, utilizando la escala de
DEFINICION Gijon (abreviada y modificada, Barcelona), al inicio de la atencién, expresado como
porcentaje del total de pacientes atendidos en cuidados paliativos.

FORMULA DE CALCULO

_ Total de pacientes con deterioro social severs (=10 en Gijon) en la evaluacion inicial

=100

Total parientes en cuidodeos paliatives

DEFINICION DE LAS VARIABLES RELACIONADAS

Numerador: pacientes con deterioro social severo (>10 en Gijén) en la evaluacion inicial, lo que indica que tendra alto riesgo de
institucionalizacion.
Denominador: total de pacientes atendidos en cuidados paliativos.

METODOLOGIA DE CALCULO

A partir de utilizar la escala de Gijon en la evaluacidn inicial, en el total de pacientes en cuidados paliativos, se obtiene la informacion:

- Numerador: Gijon >10 en la evaluacion inicial, registrado en el item 10 del Formulario de Historia clinica de cuidados paliativos.
- Denominador: Total de pacientes en cuidados paliativos.

Finalmente para obtener el valor de la tasa, se realiza el cociente entre los pacientes con Gijén >10 en la evaluacion inicial, y, el nimero
total de pacientes en cuidados paliativos y se multiplica por 100.

| LIMITACIONES TECNICAS [ -

UNIDAD DE MEDIDA DE LAS VARIABLES Personas

Porcentaje de pacientes con Gijon >10 equivalente a deterioro social severo (alto
INTERPRETACION DEL INDICADOR riesgo de institucionalizacion) en la evaluacién inicial de los pacientes en cuidados
paliativos.

Insumos del Numerador: Formulario de Historia clinica de cuidados paliativos.
FUENTE DE DATOS
Insumos del Denominador: Parte diario de cuidados paliativos.

PERIODICIDAD DEL INDICADOR Y/O LAS

VARIABLES Mensual, anual.

DISPONIBILIDAD DE LOS DATOS No aplica

GEOGRAFICO Nacional

; Primer Nivel, Segundo Nivel, Tercer Nivel,
NIVEL DE DESAGREGACION GENERAL Administracion Distrital, Administracion Zonal,
Administracion Nacional

OTROS AMBITOS No aplica
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INFORMACION GEO — REFERENCIADA

RELACION CON INSTRUMENTOS DE
PLANIFICACION NACIONAL E INTERNACIONAL

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS DE LA
CONSTRUCCION DEL INDICADOR

FECHA DE ELABORACION DE LA FICHA
METODOLOGICA

FECHA DE LA ULTIMA ACTUALIZACION DE LA
FICHA

No aplica

CLASIFICADOR SECTORIAL

ELABORADO POR

No aplica

Plan Nacional de Desarrollo 2013-2017.
Modelo de Atencion Integral de Salud — Familiar, Comunitario e Intercultural (MAIS—
FCl).

Miralles R, Sabartés O, Ferrer M, Esperanza A, Llorach |, Garcia-Palleiro P, Cervera
AM. Development and validation of an instrument to predict probability of home
discharge from a Geriatric Convalescence Unit in Spain. J Am Geriatr Soc 2003; 51:
252-7. Modificaciones de la version original: A partir de la version original de Gijon
(Garcia-Gonzélez JV et al. Aten Primaria 1999; 23: 434-40), se han suprimido los
items de barreras arquitectdnicas y situacion econdmica (estos items en una
validacién preliminar fueron poco predictivos de destino al alta tras una
hospitalizaciéon (De Vicente | et al. Rev Esp Geriatr Gerontol 1996; 31: 291-6);
asimismo, se ha modificado la redaccion de algunos de los iitems originales. Esta
version de Barcelona ha sido validada para la prediccién del retorno al domicilio y
del riesgo de institucionalizacién (Sabartés O, et al. An Med Interna [Madrid] 1999;
16: 407-414) (Garcia-Caselles MP et al. Arch Gerontol Geriatr 2004; 38S [Suppl 9]:
201-6).

Julio 2014

SINTAXIS

Salud 15

Subsecretaria Nacional de Gobernanza de la Salud Publica (SNGSP)
Direccidon Nacional de Estadistica y Analisis de la Informacion en Salud (DNEAIS)
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Anexos

Anexo 1:
Instrumento NECPAL

©*/**
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

éPara qué sirve el instrumento NECPAL CCOMS-ICO©?

- Se trata de una estrategia de identificacion de enfermos que requieren medidas paliativas,
especialmente en servicios generales (Atencidn primaria, servicios hospitalarios convencionales, etc.)

- La intencién 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 Ia
aplicacion de las recomendaciones que se explicitan en los 6 Pasos para una Atencidn Paliativa (ver mas
adelante)

- La identificaciéon 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

- Las medidas paliativas pueden ser implementadas por cualquier equipo en cualquier servicio de salud

¢éPara qué NO sirve el instrumento NECPAL CCOMS-ICO©?

- Para determinar el prondstico ni la supervivencia

- Para contraindicar, necesariamente, la adopcion de medidas de control de la enfermedad ni el
tratamiento de procesos intercurrentes

- Para definir el criterio de intervencién de equipos especificos de cuidados paliativos, intervencién que, en
todo caso vendrd determinada  por la complejidad del caso y de la intervencion propuesta

- Pararechazar medidas terapéuticas curativas proporcionadas que puedan mejorar la calidad de vida

¢A quién hay que administrar el instrumento NECPAL CCOMS—ICO©?

A personas con enfermedades cronicas evolutivas avanzadas, con los diagndsticos y situaciones que a
continuacion se relacionan:
- Paciente oncolégico especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con enfermedad pulmonar crénica especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con enfermedad cardiaca crénica especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con enfermedad neurolégica crénica (incluyendo AVC, ELA, EM, Parkinson,
enfermedad de motoneurona) especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con enfermedad hepatica crénica grave especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con enfermedad renal crénica grave especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente con demencia especialmente afectado por la enfermedad
- Paciente geriatrico que, a pesar de no padecer ninguna de las enfermedades antes citadas, esta 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 crénica, 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

¢Qué se considera una identificacion positiva?

Cualquier paciente con:
- Pregunta Sorpresa (pregunta 1) con respuesta NEGATIVA, y
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Al menos otra pregunta (2, 3 6 4) con respuesta POSITIVA, de acuerdo con los criterios establecidos

éQué son los 6 Pasos para unaAtencion Paliativa?
Son las recomendaciones basicas para la atencidn paliativa de los enfermos identificados, que se resumen en:

1.

2.
3.
4

o

Identificar Necesidades Multidimensionales

Practicar un Modelo de Atencién impecable

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

Identificar valores y preferencias del enfermo: Etica Clinica y Planificacion de Decisiones Anticipadas (Advance
Care Planning)

Involucrar a la familia y al cuidador principal

Realizar gestion de caso, seguimiento, atenciones continuada y urgente, coordinaciony acciones

integradas de servicios

*Gomez-Batiste X, Martinez-Mufioz M, Blay C, Amblas J, Vila L, Costa X, Espaulella J, Espinosa J, Figuerola M,
Esperalba J. Instrumento NECPAL cCcoms-1co®: Identificacion de Pacientes con Enfermedades Cronicas Evolutivas y
Necesidades de Atenciones y Medidas Paliativas en Servicios de Salud y Sociales. Centro Colaborador de la OMS para
Programas Publicos de Cuidados Paliativos. Instituto Catalan de Oncologia. Accesible en: http.//ico.gencat.cat
**Autorizacion del uso del Instrumento NECPAL CCOMS-1CO® para el Ministerio de Salud Publica del Ecuador, por los
autores en Octubre 2013
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INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-ICO®

(Necesidades Paliativas)

INSTRUMENTO PARA LA IDENTIFICACION DE PERSONAS EN SITUACION DE ENFERMEDAD
AVANZADA-TERMINALY NECESIDAD DE ATENCION PALIATIVA EN SERVICIOS DE SALUD Y SOCTALES

1. LA PREGUNTA SORPRESA- una pregunta intuitiva que integra comarbilidad, aspedos sodales y otros factores

éLe sorprenderia que este paciente muriese en los proximos 12 meses? N 0 <

2. ELECCION { DEMANDA O NECESIDAD* — explore sialguna de ls siguientes dos preguntes es afirmativa

Eleccion [ demanda: £zl pacients con enfermedad svanzada o su cuidador principal han solicitado, S’
explicita o implicitaments, la realizacion de tratamientos paliativos | de confort de forma exclusiva, I Mo
proponen limitzcion del esfuerzo terapéutico o rechazan tratamientos especificos o con finalidad curstiva?
F
Mecesidad: iconsidera que este pacients requiere actualmente medidas palistivas o tratamizntos S| No

palistivas?

3. INDICADORES CLINICOS GENERALES DE SEVERIDAD Y PROGRESION - explore |z presencia de cuslquier de los
siguientes criterios de severdady fragilidad extrema
Marcadores nutricionales, cuzlquiers de los siguientes, en los dltimos & meses:

Severidad: albimina sérca = 2.5g/dl, no relacionada con descompensadon aguda S'

Progresion: perdida de peso = 10% I

Impresicn clinica de deteriors nutridonal o ponderal sostenida, intenso [ severa, progresiva,

irreversible y norelacionado con procesointercuments

No

Marcadores funcionales, cualquiera de los siguientes, 2n los ditimos 6 meses:
Severidad: dependenda fundonal grave establecida (Barthel < 26, ECOG = 2 & Karnofsky < 50%) ,
Progresion: perdida de 2 o mas ABVD {actividades basicas delavida diaria) 2 pesar de intervendan S| No
terapsutica adecuada
Impresion clinica de deterioro funcional sostenida, intenso | severo, progresiva, irreversible y no
relzcionado con procesointercuments

Otros marcadores de severidad y fragilidad extrema, 2l menos 2 de los siguientes, en los dltimos &

mesas:
Ulcaras por deciibito parsistentes | estadia 111 - V) S-‘
Infacciones con repercusion sistémica de repeticion | = 1} I
Sindrome confusional agudo
Disfagia persistenta
Caidas (= 2)

Mo

Fa
PFrasencia de distress emocional con sintomas psicologicos sostenidas, intensos/severas, progresivas ¥ S| No
narelacionados con proceso intercurente agudo

Factores adicionales de uso de recursos, cuzlquiera de los siguientes: ,
2 o mas ingresos urgentes{no programadas ) en centros hospitalarios o spcinsanitarios por S' No
enfarmedad cronica en el dltimo afio
Mecesidad de cuidados complejos | intensos continuadas, bien sea en una institucion o en domicilio

i
Comorbilidad: = 2 patologizs concomitantes SI Ma

* En &l contescto mediterranes/lsting, donde |z autonomiz del propio enfermo es mencs manifissta que en el anglosajon/norte-suropes, es frecuents
queseala familiz o miembros del equipo los que pueden solicitar limitacion del esfuerzo terapéutico o medidas palistivas, o ambas
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4. INDICADORES CLINICOS ESPECIFICOS DE SEVERIDAD Y PROGRESION POR PATOLOGIAS - explors 2
presenciz de criterios objetivos de mal prondstico para las siguientes patologias seleccionadas

F
EHFERHEDADGHCﬂLﬁHCA{Edb requiers lz presendsa de un criterio SI Mo

Dizgnastico confirmado de cancer metestasico (estadio IV) v en algunos casos —como en las neoplasias de pulmon, pancreas, ssriz §
esofagica- también en estadio I11, que presenten: escasa respussts o contraindicacion de tratamiento espedfico, brots evolutivo en
transcurso de tratamiento o sfectacion metastisica de drganos vitzales (SNC, higado, pulmonar masiva, etc,)

Dieteriora funcional significativo { Pallistive Performance Status (PPS) < 50%)

Sintomas persistentes mal controledos o refractarios, 2 pesar de optimizar tratamiento espacifico

r
ENFERMEDAD PULMONAR CRO NICA {presenda de dos o mas de los siguientes criterios] SI Mo

Disnes de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones

Sintomas fisicos o psicologicos de dificl mansjo, a pesar de tratamiento optimo bien tolerado

En casodedisponer de prusbas fundonales respiratorias (con advertenda sobre la calidad de las prushss), criterios de obstrucdon
sevara: FEV1 < 30% o criterios de déficit restrictivo severa: OV forzada < 40% [ DLCD < 40%

En caso dedisponer de gasometria arterial basal, cumplimiento de criterios de axigenoterapia domidliaria o estar actuzlmente
realzando este tratamiento en casa

Insuficiendia cardizca sintomatica asociads

Ingresos hospitalarics recurrentss (= Jingresos en 12 meses por exacerbaciones de EPOC)

r
ENFERMEDAD CARDIACA CRONICA |presencia de dos o mas de ks siguientes criterios) Si No

Insuficienda cardizca NYHAestadio ITT 6 IV, enfermedad vabular severa o enfermedad coronarnia extensa no revascularizable
Disnes o angina de reposo oz minimas esfuerzos

Sintomas fisicos o psicologicos de dificl mangjo, a pesar de tratamiento optime bien tolerado

En casodedisponer de ecomrdiografia: fraccion de eyeccion severamente deprimida { < 30% ) o HTAP severa {PAPs = 60 mmHg)
Insuficienda renal asociada (FG < 20| min)

Ingresos hospitalarios con sintomas de insuficiencia cardiam [cardiopatia isquémica, recurentes { > 3 Ulimo ano)

r
ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (1): AVC (sdkrequiers la presencia de un criterio) Si Na

Durante lafase aguday subaguda { < 3 meses post-AVC): estado vegetativo persistents o de minima conscienda = 3 dias

Durantz |z fase cronica (= 3 meses post-AVC): complicaciones médicas repetidas (neumonia por aspirecion, 2 pesar de medidas
antidisfzgia), infeccion urinaria de vizs altzs (pielonefritis) de repaticicn [-1), fiebre recurrents 2 pesar de antibidticos (fisbre
persistents post = 1semanade ATE), ulceras per decibito estadio 3-4 refractarias o demencia con criterios de sevendad post-AVC

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

F
ESCLEROSIS MULTIPLE Y PARKINSON (presenda de dos o mas de ks siguientes criterios) SI Mo

Deterioro progresivode la funcion fisicay [ o cognitiva, a pesar de tratamiento aptime
Sintomas complejos v dificiles de contralar

Problemas en el habla / surmento de dificulted para comunicarss

Disfagia progresiva

Meurnaniz por aspiracion recurrents, disnea o insuficienda respiratoria

i
ENFERMEDAD HEPATICA CRONICA GRAVE {zolo requiere |z presencia de un criterio SI Mo

Cirrosis avanzada: estadio Chilkd C (determinado en ausenda de complicadones o habiéndolas tratedo v optimizado &l tratamiento),
puntuzcion ds MELD-Ma = 300 con una o mas de las siguientss complicaciones médicas: astis refradariz, sindrome hepato-renal o

hemarragiz digestiva alta por hipertension portal persistents con fracso al tratamisnto farmacaldgico y endoscopico y nocandidato a
TIPS, en pacientes no candidatos 2 trasplants
Carcinoma hepatocelular: presents, en estadio Co D (BCLE)

F
ENFERMEDAD RENAL CRONICAGRAVE {zoko requiere la presenda de un criterio SI Mo

Insuficienda renal grave {FG < 15} en pacientes no candidatos a tratamiento sustitutivo v [ o trasplante

r
DEMEMNCIA {presenciz d= dos o mas de oz siguientes criterios) SI Mo

Criterices de severidad: incapacided para vestirse, lavarss o comer sin asistenda (GDS/FAST 5c), aparicion de incontinencia doble
(GDS/FAST6d-2)o in-::apacidad de hablar o comunicarsa con sentido -5 0 menos palabrasinteligibles- {GDS/FAST 7]

Criterics de progresion: pérdida de 2o mas ABYD (actividades basicas de la vidadiaria) en los dltimos & meses, 3 pﬁarde
interyencion terapéutica adecuada (no valorable en situadon hiperaguda por proceso intercurrente) o aparicion de dificultad paratragar,
@ negativa a comer, en pacientes que no recibiran nutricion enteral o parenterl

Criterio de uso de recursos: multiples ingresos = 3en 12 meses, por procesos intercurrentes -neumonia aspirativa, pielonefritis,
sapticemia, etc.- que condidgonen deteriora fundonal y/o cognitiva)



Anexo 2:
Formulario de historia clinica de Cuidados paliativos e instructivo de llenado. (Anverso)

...
LB Pl

INSTITUCKSH DEL SISTEMA. He HisTORIA CLbaca ESTASLECIMIENTO DE SALUD REFERICKO DE: SERVIOO:
1 DwTos DEL
WOMERES APELIDOS LA WD OB B e FECHA DE EDAD SEN FECHA DE INICID
HACMIENTC: 1H ATENCHON:
I FI] o

Lugpr de resicenca habituak

Drecoom I‘I‘eEnnns:
2 CLADADOR/A PRINOPAL
Hijofs []  Compge [ | Pacrefmadre [ | Misto [ ] vemo/muer [ Ctropariente [ | Otroncparents [ | Motene [

mofrmdﬁulmdorapﬂm [Tei=ronos:
3. DUAGNCSTIOD AL INGRESD A CP- COMGD DEF PRES  DIAGNOSTION ALINGRESD A OF: CODIS0 DEF PRES  PATOLOGEA PORLA OUE
CIE 40 OE 10 IMGRESA A OF

4. MIOTIVO DE COMSULTA:

I.’n. ENFERMEDAD ACTUAL: [Inciuye tratamientos

|5 ANTECEDENTES PATCLOGICLS PERSONALES ¥ HEESTOS: |Alergias, hateios, arogas, CRIRCIET, WHIHES, ETTHOS 8 VIS, oe 150 If
Conoce el Disznostico Comoce el prongstics Dedisiones Anticpadas Testamento vital \Conoce o disgnostioo y pronastio
s [ wo [ s[] wo[] al] we [ a[] wo [ a[] no [

7o DESETVBCones:

‘WS DNEALS; FIOUform. (55 112018 CUIDADOS PALIATIVOS 1]
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Preccrine morfina: O

|5 REGISTRI DE INTEMSIAD DE SINTOMAS DE EDMONTON [ESAS) ADAPTADD (D€ 1.4 10)
FECHAS DE EVALUACIKN DE SikToness
SiNTORsS
Dolor KPSy PPS
Canzancio Barthel
Hausen Pheiffer
Depresian DiE
Ansiednd Gjon
Somnolenda zarit
Hiporexia Nec. Espiritual
Dizre=s Liles. e rvmcione::
Diffioultad pars
danmir
Estrefimismta
DIAGNOSTICOS POST EVALUSOON CF OE1} DEF PRES  DIAGNOSTIOOS POST EVALUAOON OF OE1N DEF PRE
iz REFERENOIA:
Fecha: establecmisnto: Fallecmeento — Domizio | Evabies Especalisdo de | Service de Feapta Balla Clirica Privadal
.. r o o
! domidiio: Fechac [ [ S
Tallecmiento:
O ] Oy O ] O
113 TRATARMIENTO: {Incluy= OpEico Y R ar agica)

¥s recibis opicide potente: [ ]

14 FUENTE DE INFORMADION:

= DATOS DEL PROFESIGNAL EN SALLID:
Fecha: Hors:

Mombres y Apeliidos del Profesional:

Firra 'y sefic:

INSP-DMNEASSHOU-form. 058,/11-204

CUIDADOS PALIATIVOS (2]

61



Anexo 2:
Escalas de la historia clinica de Cuidados paliativos (Anverso)
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Anexo 2:
Escalas de la historia clinica de Cuidados paliativos (Reverso)
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Anexo 2:
Escalas de la historia clinica de Cuidados paliativos — Test de Zarit

Ministerio TEST DE ZARIT
de Salud Puablica Escala de sobrecarga del cuidador

INOMIBIE oo are e sse e seeae s asaeensrasaessesaaemsnesen s senar e Fecha: e
Unidad/ HOSPITAL oot ce e ees s srnse e e eae semans

Este test es un cuestionario autoadministrado.

Marque con una X la respuesta que mejor describe como se siente: MNunca | Raravez | Algunas | Bastantes|  Casi
veces veces siempre
0 1 2 3 4

1.iPiensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

2.iPiensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente
tiempo para usted?

3.i5e siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con
otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4.éSiente vergiienza por la conducta de su familiar?

5.45e siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6.4 Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted
tiene con otros miembros de su familia?

7.iTiene miedo por el futuro de su familiar?

8.iPiensa que su familiar depende de usted?

9.iSe siente tenso cuando estd cerca de su familiar?

10.éPiensa gue su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

11.iPiensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que
cuidar de su familiar?

12.iPiensa que su actividad social se ha visto afectada negativamente por tener
que cuidar de su familiar?

13.iSe siente incdmodeo por distanciarse de sus amistades debido a tener que
cuidar de su familiar?

14.iPiensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede
cuidar?

15.iPiensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de
cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16.iPiensa gue no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

17.é5e siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd la
enfermedad de su familiar?

18.éDesearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

19.é5e siente indeciso sobre que hacer con su familiar?

20.éPiensa que deberia hacer mas su familiar?

21.éPiensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22. De forma general, éCon qué frecuencia cree usted que cuidar a su familiar
constituye una carga?

TOTAL

Ausencia de sobrecarga =46

Sobrecarga ligera 47 a 55

Sobrecarga intensa 256

RESPONSABDIE! ettt e s creerasre e sseass s s are e ennns
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Instructivo para el llenado del formulario de historia clinica de Cuidados paliativos

Todos los campos del formulario deben ser llenados con letra clara y legible

Institucién del sistema ?Y: Registre la Institucién donde se brinda la consulta/atencion,
como se establece a continuacion:

MSP: comprende los establecimientos de salud que pertenecen al Ministerio de Salud
Publica.

IESS: comprende los establecimientos de salud que pertenecen al Instituto Ecuatoriano de
seguridad Social.

IESS Campesino: comprende los establecimientos de salud que pertenecen al Instituto
Ecuatoriano de seguridad Social Campesino

ISSFA: comprende los establecimientos de salud que pertenecen al Instituto de Seguridad
Social de las Fuerzas Armadas

ISSPOL comprende los establecimientos de salud que pertenecen al Instituto de Seguridad
Social de la Policia Nacional:

Red Privada (Complementaria): comprenden Hospitales, Clinicas, Consultorios,
Instituciones de Imagen, Instituciones de Laboratorio, SOLCA y la Junta de Beneficencia de
Guayaquil.

N° Historia clinica *': Registre el nimero de Historia Clinica Unica.

Establecimiento de salud: Escriba el nombre del establecimiento de salud donde se
atiende al paciente, ejemplo: Hospital Eugenio Espejo.

Referido de: Escriba el nombre del establecimiento de salud donde se atendié al paciente
y se lo identifico con necesidad de atencién paliativa.

Servicio: Escriba el nombre del servicio donde se identifico al paciente con necesidad de
atencién paliativa y solicita la interconsulta al equipo de soporte de cuidados paliativos o
lo refiere a un servicio o establecimiento especializado en cuidados paliativos.

DATOS DEL USUARIO/USUARIA

a. Nombres ?Y: Registre los nombres completos del paciente con letra maydscula y
legible.

b. Apellidos *: Registre los apellidos completos del paciente con letra maydscula y
legible.

c. No. de Cédula de Ciudadania/pasaporte: Registre el nimero de Cédula de
Ciudadania/pasaporte (10 digitos).

d. Fecha de nacimiento " Registre la fecha de nacimiento en formato numérico: dia,
mes y afio. Ejemplo: 26/09/1964.

e. Edad: Calcule la edad en funcion a la fecha de nacimiento; si es menor de un mes,
registre el nimero de dias afiadiendo la letra “d” (25d); si es menor de un afio, registre
el nimero de meses anadiendo la letra “m” (5m) y si la edad es en afios cumplidos,
registre el nimero de afios afiadiendo la letra “a” (23a).

f. Sexo (H — M) Y Registre la informacién correspondiente al sexo-bioldgico del
paciente que accede a la consulta/atencidén, segin los cddigos: 1 (Hombre) 6 2
(Mujer).

g. Fecha de inicio atencidn: Registre la fecha en formato numérico: dia, mes y afio.
Ejemplo: 05/08/2014.
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Lugar de residencia habitual 1. Se refiere al lugar donde el paciente ha permanecido
residiendo por un periodo minimo de 6 meses.

Direccidn: Escriba el nombre de la calle principal, nimero de casa, nombre de la calle
secundaria.

Teléfonos: Escriba el nimero de teléfono convencional con el codigo respectivo de la
provincia y/o nimero celular, ejemplo: 04-2569875 o 09-95657575.

2. CUIDADOR/A PRINCIPAL.

a.

Marque con una “X” la casilla correspondiente a la relaciéon de parentesco de la
persona que cuida al paciente: hijo/a, conyuge, padre/madre, nieto/a, yerno/nuera,
otro pariente, otro no pariente, no tiene.

Nombre del cuidador/a principal: Registre los nombres y apellidos completos del
paciente con letra mayuscula y legible.

Teléfonos: Escriba el nimero de teléfono convencional con el cédigo respectivo de la
provincia y/o nimero celular, ejemplo: 04-2569875 o 09-95657575.

3. DIAGNOSTICO AL INGRESO A CUIDADOS PALIATIVOS (CP): Es la determinacién de una
enfermedad por andlisis de los sintomas. Es el procedimiento por el cual se identifica una
enfermedad. Es un juicio clinico sobre el estado psicofisico de una persona. Se establece a
partir de sintomas, signos y los hallazgos de exploraciones.

a.

cODIGO CIE 10 *: Escriba el o los diagndsticos de acuerdo a la codificacién del CIE 10
— Clasificacién Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados
con la Salud.

La CIE-10 “Ofrece alternativas adicionales para una amplia variedad de signos, sintomas,
hallazgos anormales, quejas y circunstancias de tipo social que pueden ocupar el lugar del
diagnéstico en los registros de salud”.

En el siguiente link, usted podra descargarse el aplicativo para Windows de la CIE-10:
http//www.salud.gob.ec/direccidn-nacional-informacion-seguimiento-y-control-de-gestion/

Otro medio de ubicacién es ingresar por la pagina web del MSP (www.salud.gob.ec), en el
menu El ministerio, aqui encontrara un submenu ubicado en la parte izquierda, dar clic sobre
Estructura MSP, ubicarse en la Direccion Nacional Informacidn, Seguimiento y Control de
Gestion, ahi encontrara publicada dicha informacidn con su respectiva aplicacion para la
descarga.

b.

Margue con una “X” la casilla correspondiente a definitivo o presuntivo en relacién al
diagnéstico.

PATOLOGIA POR LA QUE INGRESA A CP, Oncolégica o No oncolégica: Marcar con una
“X” en el casillero correspondiente, la patologia por la que se indica atencién paliativa
es oncoldgica o no oncoldgica.

4. MOTIVO DE CONSULTA: Escriba el motivo — causa (sintoma, signo) por la que acude el
paciente a la atencidn en cuidados paliativos.
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5. ENFERMEDAD ACTUAL (Incluye tratamientos realizados): Detalle de manera concreta el
problema de salud de la usuaria o usuario.

6. ANTECEDENTES PATOLOGICOS PERSONALES Y HABITOS: (Alergias, habitos, drogas,
aficiones, caracter, valores, estilos de vida, medicamentos de uso habitual): Detalle de
manera concreta los antecedentes patoldgicos, habitos, medicamentos de uso habitual de
la usuaria o usuario.

7. CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD:

DEL PACIENTE:

a.

Conoce el diagndstico SI NO: Marcar con una “X” en el casillero correspondiente. Se
denomina paciente que conoce el diagndstico quien explica en sus propias palabras su
situacién de salud: enfermedad incurable o que no existe un tratamiento curativo
efectivo, independientemente del nombre de la patologia, se evalia en la primera
atencién en cuidados paliativos.

Conoce el prondstico SI NO: Marcar con una “X” en el casillero correspondiente. se
denomina paciente que conoce el prondstico quien explica en sus propias palabras su
situacién de salud: presenta una enfermedad incurable por la que va a fallecer a corto
o mediano plazo, se evalua en la primera atencidn en cuidados paliativos.

Decisiones anticipadas SI NO: Marcar con una “X” en el casillero correspondiente. Se
denomina decisiones anticipadas a los objetivos y medidas adecuadas, adaptados a
escenarios evolutivos previsibles dados por el paciente a su médico responsable
durante el tratamiento paliativo, debe registrarse en la historia clinica.

Testamento vital SI NO: Marcar con una “X” en el casillero correspondiente. Se
denomina documento de testamento vital aquel documento escrito en el cual una
persona, de forma libre y consciente, expresa las instrucciones que desea se realicen
cuando se encuentre en una situacion en que, por las circunstancias que concurran, no
le permitan expresar personalmente su voluntad en relaciéon a los tratamientos
médicos y cuidados paliativos o de cualquiera indole que le puedan ser aplicados.

DEL FAMILIAR / CUIDADOR/A PRINCIPAL:

e.

Conoce el diagnodstico y prondstico SI NO: Marcar con una “X” en el casillero
correspondiente. Se denomina Familiar del paciente en cuidados paliativos que
conoce el diagndstico: quien explica en sus propias palabras la situacion de salud del
paciente: enfermedad incurable o que no existe un tratamiento curativo efectivo,
independientemente del nombre de la patologia; que conoce el prondstico quien
explica en sus propias palabras la situacion de salud del paciente: presenta una
enfermedad incurable por la que va a fallecer a corto o mediano plazo, se evalta en la
primera atencion en cuidados paliativos.

7a Observaciones: detalle informacion relevante en relacidon al conocimiento de la
enfermedad del paciente y la familia, ejemplo: existe conspiracién de silencio, solo el
cuidador/a principal conoce el diagndstico y prondstico, algunos miembros de la
familia estdn informados, conocen el diagndstico y no el prondstico, guardan
esperanzas de curacidén aun estando informados, entre otros. En cuanto a decisiones
anticipadas, ejemplo: el paciente manifesté verbalmente sus deseos a su familia, a su
cuidador, a su médico de cabecera, pero no consta escrito en la historia clinica, entre
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otros. Testamento vital, ejemplo: nunca se abordo este tema en la familia, la primera
consulta no es el momento adecuado para abordar este tema, entre otros.

8. EXAMEN FiSICO: Detalle los hallazgos relevantes al realizar el examen fisico al usuario o
usuaria. En los graficos detalle lesiones en piel, visceromegalias, tumores/masas, sitios de
dolor, entre otros.

9. REGISTRO DE INTENSIDAD DE SINTOMAS DE EDMONTON (ESAS) ADAPTADO: Registre la
fecha de evaluacion y la intensidad -ndmero del 0 al 10- que refiere el paciente en cada
sintoma. Utilice la escala: 0 sin el sintoma, 10 la maxima intensidad.

10. SISTEMA DE VALORACION POR COMPONENTES: Registre la fecha en que realiza la
evaluacion y los resultados obtenidos en cada uno de las escalas/test, realizados a los
usuarios/as. Si bien lo dptimo es realizarlas en la primera consulta, las condiciones del
paciente y la familia determinan el mejor momento para realizarlas. La evolucién del
paciente indicard la necesidad de cuando repetirlas — frecuencia de realizacion.

Las escalas/test se encuentran anexas al Formulario 058 de historia clinica de cuidados
paliativos, son llenados por el equipo de profesionales que atiende al paciente, de acuerdo
a su organizacion interna, capacitacidn, disponibilidad; se usa las escalas/cuestionarios
como se indica a continuacion:

KPS y PPS: médico/a

Para puntuar elija el % que mejor describa la situacion del paciente.

En PPS tienen mas valor las columnas de izquierda a derecha.

Un Karnofsky de 50 o inferior indica elevado riesgo de muerte durante los seis meses
siguientes.

Barthel: médico/a o enfermera/o

Se puntua cada actividad de 5en 5 (0, 5, 10, 15). La puntuacidon maxima sera de 100,
e indica independencia para los cuidados personales; pero no quiere decir que el
paciente pueda vivir solo.

Comer:

- Independiente: capaz de utilizar cualquier instrumento necesario, capaz de desmenuzar
la comida, extender la mantequilla, usar condimentos, etc., por si solo. Come en un
tiempo razonable. La comida puede ser cocinada y servida por otra persona. (10)

- Necesita ayuda: para cortar la carne o el pan, extender la mantequilla, etc., pero es
capaz de comer solo. (5)

- Dependiente: necesita ser alimentado por otra persona. (0)

Lavarse (bafiarse):

- Independiente: capaz de lavarse entero, puede ser utilizando la ducha, la bafera o
permaneciendo de pie y aplicando la esponja sobre todo el cuerpo. Incluye entrar
y salir del bafio. Puede realizarlo todo sin estar una persona presente. (5)

- Dependiente: Necesita alguna ayuda o supervision. (0)

Arreglarse:

- Independiente: realiza todas las actividades personales sin ninguna ayuda. Incluye
lavarse la cara y las manos, peinarse, maquillarse, afeitarse y lavarse los dientes. Los
complementos necesarios para hacerlo los puede proveer otra persona. (5)
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Dependiente: Necesita alguna ayuda. (0)

Vestirse:

Independiente: capaz de ponerse y quitarse la ropa, atarse los zapatos, abrocharse
los botones y colocarse otros complementos que necesite sin ayuda. (10)

Necesita ayuda: pero realiza solo, al menos, la mitad de las tareas en un tiempo
razonable. (5)

Dependiente. (0)

Miccidn:

Continente: ningin episodio de incontinencia (seco dia y noche). Capaz de utilizar
cualquier dispositivo. En paciente sondado incluye poder cambiar la bolsa solo. (10)
Accidente ocasional: Maximo uno en 24 horas, incluye la necesidad de ayuda en la
manipulacién de sondas o dispositivos. (5)

Incontinente: incluye pacientes con sonda incapaces de manejarse. (0)

Deposicidn:

Continente: ningln episodio de incontinencia. Si necesita algin enema o supositorio
es capaz de administrarselos por si solo. (10)

Accidente ocasional: menos de una vez por semana o necesita ayuda para ponerse
enemas o supositorios. (5)

Incontinente: Incluye que otra persona le administre enemas o supositorios. (0)

Iral WC:

Independiente: entra y sale solo. Capaz de ponerse y quitarse la ropa, limpiarse,
prevenir las manchas en la ropa y tirar de la cadena. Capaz de sentarsey levantarse
de la taza sin ayuda (puede utilizar barras para soportarse). Si utiliza bacinilla (orinal,
botella, etc.), es capaz de utilizarla y vaciarla completamente sin ayuda vy sin
manchar. (10)

Necesita ayuda: capaz de manejarse con una pequeiia ayuda en el equilibrio,
quitarse y ponerse la ropa, pero puede limpiarse solo. Aun es capaz de utilizar el
WC. (5)

Dependiente: incapaz de manejarse sin asistencia mayor. (0)

Trasladarse sillén/cama:

Independiente: sin ayuda en todas las fases. Si utiliza silla de ruedas se aproxima a
la cama, frena, desplaza el reposapiés, cierra la silla, se coloca en posicion de
sentado en un lado de la cama, se mete y se tumba, y puede volver a la silla sin
ayuda. (15)

Minima ayuda: incluye supervisién verbal o pequefia ayuda fisica, tal como la que
ofrece una persona no demasiado fuerte o sin entrenamiento. (10)

Gran ayuda: capaz de estar sentado sin ayuda, pero necesita mucha asistencia
(persona fuerte y entrenada) para salir / ponerse en la cama o desplazarse. (5)
Dependiente: necesita gria o que le levanten por completo dos personas. Incapaz
de permanecer sentado. (0)

Deambulacién:

Independiente: puede caminar al menos 50 metros o su equivalente en casa sin ayuda
o supervisién. La velocidad no es importante. Puede usar cualquier ayuda (bastones,
muletas, etc.) excepto caminador. Si utiliza prétesis es capaz de ponérsela y
quitarsela solo. (15)

Necesita ayuda: supervision o pequefa ayuda fisica (persona no demasiado fuerte)
para caminar 50 metros. Incluye instrumentos o ayudas para permanecer de pie
(caminador). (10)
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Independiente en silla de ruedas en 50 metros: tiene que ser capaz de desplazarse,
atravesar puertas y doblar esquinas solo. (5)

Dependiente: si utiliza silla de ruedas necesita que otra persona lo lleve. (0)

Subiry bajar escaleras:

Independiente: capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supervisién. Puede
utilizar el soporte que necesite para caminar (bastén, muletas, etc.) y el
pasamanos. (10)

Necesita ayuda: supervision fisica o verbal. (5)

Dependiente: incapaz de salvar escalones. Necesita alzamiento (ascensor). (0)

Pfeiffer: médico/a o enfermera/o

Plantee a la persona las preguntas del 1 al 10.

La pregunta 1. se considera correcta solamente cuando son dados correctamente la
fecha, el mes y el afio exactos.

La pregunta 2. se define por si sola.

La pregunta 3. se considera correcta si brinda cualquier descripcidn correcta del local, “mi
casa”, el nombre de la ciudad de residencia, el nombre del hospital o la institucién.

La pregunta 4. se considera correcta cuando puede ser verificado el nimero de teléfono.
La pregunta 42 se realiza solamente si el sujeto no tiene teléfono.

La pregunta 5. se considera correcta cuando la edad mencionada se corresponde con el
afio de nacimiento.

La pregunta 6. se considera correcta solamente cuando son dados la fecha, el mes y afio
exactos.

Las preguntas 7 y 8. solamente requieren los apellidos de los presidentes.

La pregunta 9. no requiere ser verificada. Se considera correcta si es dado un nombre de
pila femenino mas un apellido diferente al del sujeto.

La pregunta 10. requiere que todas las series sean realizadas correctamente para ser
considerada valida. Cualquier error al intentar la serie invalida el resto.

Valoracién:

Puntdan los errores, 1 punto por error.

Se permite 1 error mas si no ha recibido educacién primaria.

Se permite 1 error menos si ha recibido estudios superiores.

DME: psicdlogo/a

El DME otorga una puntuacién total (0 a 20) formada por la suma de las puntuaciones de
las respuestas a las preguntas 1y 3 referentes a la valoracién del estado de animo y a la
de como lleva la situacion.

Criterios de correccion — DME: diez menos el valor del item 1, a ese valor se suma el
puntaje del item 3.

Un valor >9 indica malestar emocional.

Las preguntas 2 y 4 sobre preocupaciones o signos externos de malestar emocional
permiten a los profesionales sanitarios llevar a cabo una atencién mds especifica.

Necesidad espiritual: médico/a o enfermera/o o psicélogo/a o trabajador/a social,
pregunte al paciente: ¢Usted, tiene una necesidad espiritual? En el casillero debe constar

Slo NO.

Zarit: auto administrado por el cuidador

70



11.

12.

El profesional del equipo médico/a o enfermera/o o psicdlogo/a o trabajador/a social,
explica al cuidador como llenar el test y contesta las preguntas que tenga el cuidador.
Cada respuesta obtiene una puntuacion de 0 a 4. Luego se suma el puntaje obteniendo
un resultado entre 0 y 88 puntos. El estado de sobrecarga ligera se reconoce como un
riesgo para generar sobrecarga intensa. El estado de sobrecarga intensa se asocia a
mayor morbimortalidad del cuidador.

Gijon: trabajador/a social.

Evalua 3 items o variables: situacidn familiar, relaciones y apoyo social, cada respuesta
obtiene una puntuacidon de 1 a 5. Luego se suma el puntaje obteniendo un resultado
entre 3y 15 puntos.

10a Observaciones: Detalle informacién relevante en cuanto a la realizaciéon de las
escalas/cuestionarios, ejemplo: dadas las condiciones fisicas/emocionales del paciente las
escalas....no se realizaron, se realizaran progresivamente en las siguientes consultas, se
describe la necesidad espiritual, entre otras.

DIAGNOSTICO POST EVALUACION DE CP CIE 10: Se llena siguiendo lo indicado en el item
3. Cabe recalcar la importancia del uso del CIE 10 Z51.5 Atencidn paliativa.

Detallar los nuevos diagnésticos fisicos, sociales, emocionales, espirituales, éticos, de
informacidn/comunicacion, a los que se llega al finalizar la evaluacion paliativa, que si bien
no tienen CIE 10 especificos, son la base para el plan terapéutico que el equipo
desarrollara.

EGRESO/REFERENCIA:

a. Fecha: Registre la fecha en formato numérico: dia, mes y afio. Ejemplo: 05/08/2014.

b. A establecimiento / Al domicilio: Marque con una “X” al lugar que va el paciente:
establecimiento o domicilio.

c. Fallecimiento fecha: Registre la fecha en formato numérico: dia, mes y afio. Ejemplo:
05/08/2014.

d. Lugar de fallecimiento: Marque con una “X” el establecimiento o lugar donde ocurrié
la muerte: domicilio, establecimiento de cuidados paliativos, unidad de cuidados
paliativos, hospital, asilo, clinica privada.

13. TRATAMIENTO: (incluye farmacolégico y no farmacoldgico)

14.

a. Escriba el tratamiento farmacoldgico y no farmacolégico indicado en la primera
consulta.

b. Prescripcion de opioides potentes: Marcar con una “X” en el casillero
correspondiente. Si prescribe morfina, prescribe otro opioide potente para el
tratamiento del dolor severo, o ya recibia opioide potente.

FUENTE DE INFORMACION: Registre el nombre y apellido de la persona que proporciona

los datos de la historia clinica del usuario o usuaria, asi como la relacién de parentesco:
hijo/a, conyuge, padre/madre, nieto/a, yerno/nuera, otro pariente, otro no pariente.
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15. DATOS DEL PROFESIONAL DE SALUD:

a. Fecha ) Registre la fecha en formato numérico: dia, mes y afio. Ejemplo:
26/09/1964.

b. Hora: Registre la hora en que finaliza el formulario, en formato de 24 horas. Ejemplo:
18:35h

c. Nombres y apellidos del profesional: Registre los nombres y apellidos completos.

d. Cddigo MSP: Escriba el cédigo de registro del titulo profesional en el Ministerio de
Salud Publica.

e. Firmay sello: Registre la firma igual que en la cédula de ciudadania y ponga el sello.
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Anexo 3.

Formulario de parte diario para pacientes en cuidados paliativos — Primera consulta e instructivo de llenado

w PAiniskoria
k= Salud Priblica

Ministerio de Salud Publica

Coordinacion General de Planificacion - Direccion Nacional de Estadisfica y Analisis de la Informacion
Direccion Nacional de Discapacidades - Plan Nacional de Cuidadaes pafiativos
Parte diario para pacientes en Cuidados Paliativos - Primera consulta

|I- ftucicn del Sisterma Madional de Salud: MNombre del Establecimiznto de Salud: Mombres y spellidos del profesional: E [T Fecha:
En la Lra consults
. Cuidsdor con Deterioro socisl
H fndnnin P P Ia i sy Intensidad del dolor Presoibe opicide potente
He | No. de Cadula d= G ap Por i que ingresa 8 opicide pat " - o
Omcologios Ifhnm:nl&pm o | 1-3 I 4-6 I 7-10 Maorfina IDIronpiuidEI ¥a redbia Zarit 256 »10 en Gijon
i I I - B . S - T S T S S
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Instructivo para el llenado del parte diario para pacientes en Cuidados paliativos —
Primera consulta

Todos los campos del formulario deben ser llenados con letra clara y legible, en la 1ra consulta

a. Institucién del sistema ?Y: Registre la Institucién donde se brinda la consulta/atencion,
como se establece a continuacion:

- MSP: comprende los establecimientos de salud que pertenecen al Ministerio de Salud
Publica.

- IESS: comprende los establecimientos de salud que pertenecen al Instituto Ecuatoriano de
seguridad Social.

- IESS Campesino: comprende los establecimientos de salud que pertenecen al Instituto
Ecuatoriano de seguridad Social Campesino

- ISSFA: comprende los establecimientos de salud que pertenecen al Instituto de Seguridad
Social de las Fuerzas Armadas

- ISSPOL comprende los establecimientos de salud que pertenecen al Instituto de Seguridad
Social de la Policia Nacional:

- Red Privada (Complementaria): comprenden Hospitales, Clinicas, Consultorios,
Instituciones de Imagen, Instituciones de Laboratorio, SOLCA y la Junta de Beneficencia de
Guayaquil.

b. Nombre del establecimiento de salud ®’: Escriba el nombre del Establecimiento de Salud
en el que se estd brindando la consulta/atenciéon al usuario. Ejemplo: Hospital Eugenio
Espejo.

c. Nombresy apellidos del profesional *!: Registre nombres y apellidos completos.

d. Especialidad/Subespecialidad *: Registre Especialidad/Subespecialidad de cuarto nivel,
segln cédigos que se encuentran detallados el reverso del RDACAA.
Nota 1: En caso de que la Especialidad/Subespecialidad no conste en el listado, registre en
el cddigo 49 (Otro).
Dar a conocer el nombre de la Especialidad/Subespecialidad al estadistico del
establecimiento de salud, para incluir en el listado.
Nota 2: En caso de no tener Especialidad/Subespecialidad no registre.

e. Fecha: Registre la fecha en formato numérico: dia, mes y afio. Ejemplo: 05/08/2014.

1. Numero: Registre el nimero en orden cronoldgico de los pacientes atendidos.

2. No. de Cédula de Ciudadania: Registre el nimero de Cédula de Ciudadania (10 digitos).

3. Patologia por la que ingresa a CP: Oncolégica No oncolégica: Marcar con una “X” en el
casillero correspondiente, la patologia por la que se indica atencidn paliativa es oncoldgica
0 no oncoldgica.

4. Intensidad del dolor: Marcar con una “X” en el casillero correspondiente 0/1-3/4-6/7-10
segun lo referido por el paciente.

5. Prescripcion de opioides: Marcar con una “X” en el casillero correspondiente: prescribe
morfina, prescribe otro opioide potente, ya recibia opioide potente, de acuerdo a la
prescripcion.

6. Cuidador con sobrecarga intensa: Marcar con una “X” en el casillero si la respuesta en el
Test de Zarit es >56.

7. Deterioro social severo: Marcar con una “X” en el casillero si la respuesta en la escala de
Gijon es >10.
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Anexo 4.

Formulario de parte mensual para pacientes en Cuidados paliativos — Primera consulta e instructivo de llenado

ﬁ Idiiskic
2 Salud Pdbliea

Ministerio de Salud Publica

Coordinacion General de Planificacion - Direccion Macdonal de Estadistica y Analisis de la Informacion
Direccicn Macional de Discapacidades - Plan Nacional de Cuidados paliativos

Parte mensual para pacientes en Cuidados Paliatives - Primera consulta

“UNT CODIGO O

PROVINGA CravECRAZD

CANTON Co0 -

‘FARROQUIA ___ [VILLA: L UNION (CAVREAMER)

Eni la 1ra consulta

Cuidador com

. . - o Dieteriorn inl
Patologio por la gue ingresa o CP Intensidad del dolor Prescribe opicide potentz sobrecongn m:':n:
TOTAL TOTAL intensa
Oncoldgios Mo oncoldgica L] 1-3 4-6 Morfina Dunnpinidel ¥a recibin Zarit 256 »10 en Gijdn
.+ ! = ¢} .+ ¢ ¢ . | & _J & |
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Instructivo para el llenado del parte mensual para pacientes en Cuidados paliativos —
Primera consulta

En version digital:

En el primer casillero ingrese el Uni Serial de acuerdo al catastro de Establecimiento de Salud (Hoja
Catastro).

Los demas campos se cargaran automaticamente.

1.

w

5.
6.

Fecha: Registre la fecha en formato numérico: dia, mes y afio. Ejemplo: 05/08/2014.

Registre los totales diarios de cada item del parte diario correspondiente:
Patologia por la que ingresa a CP: Oncoldgica/No oncoldgica
Intensidad del dolor: 0/1-3/4-6/7-10

Prescripcion de opioides potentes: prescribe morfina, prescribe otro opioide potente, ya

recibia opioide potente
Cuidador con sobrecarga intensa Zarit 256
Deterioro social severo Gijon >10

Se registrara automaticamente el total del mes.

Envio de la informacion:

Una vez registrada la informacidn, se debera subir el archivo en la carpeta compartida designada para el
efecto, en los tres primeros dias del mes siguiente.
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Anexo 5. Formulario de parte diario de fallecimiento de pacientes en Cuidados paliativos e instructivo de llenado

ﬁ iristerio
ok Salud Publica

Ministerio de Salud Publica

Coordinacion General de Plarificacion - Direccion Macional de Estadistica y Analisis de la Informacion
Direccion Nacional de Discapacidades - Plan Nacional de Cuidados paliatives

Parie diario de fallecimiento de pacientss on Cuidados Paliativos

Institucicn del Sistema Macional de Salud: Mombre del Establecmiento de Salud: Mombres y spellidos del profesional: Expecialidesd /Subespecalidad- JFecha:

Tiempo Atencidn =n CP = Fecha de Fallecimiento - Fecha de Inicio Lugmr de falledmiento

Mro. de Céduln de
Ciudadania/Pasaporte De2af | De7al? | Del3al24 | Masde2S . Eata Hez riein . . . . .
1mes Diomicilio ——— Servidio die OP) Hospital Asila (Oinica privada




Instructivo para el llenado del parte diario de fallecimiento de pacientes en Cuidados
paliativos

Todos los campos del formulario deben ser llenados con letra clara y legible, en la 1ra consulta

a. Institucién del sistema *: Registre la Institucién donde se brinda la consulta/atencion,
como se establece a continuacion:

- MSP: Comprende los establecimientos de salud que pertenecen al Ministerio de Salud
Publica.

- |ESS: Comprende los establecimientos de salud que pertenecen al Instituto Ecuatoriano de
seguridad Social.

- |IESS Campesino: comprende los establecimientos de salud que pertenecen al Instituto
Ecuatoriano de seguridad Social Campesino

- ISSFA: Comprende los establecimientos de salud que pertenecen al Instituto de Seguridad
Social de las Fuerzas Armadas

- ISSPOL Comprende los establecimientos de salud que pertenecen al Instituto de Seguridad
Social de la Policia Nacional:

- Red Privada (Complementaria): Comprenden Hospitales, Clinicas, Consultorios,
Instituciones de Imagen, Instituciones de Laboratorio, SOLCA y la Junta de Beneficencia de
Guayaquil.

b. Nombre del establecimiento de salud “*: Escriba el nombre del Establecimiento de Salud
en el que se estd brindando la consulta/atencién al usuario. Ejemplo: Hospital Eugenio
Espejo.

c. Nombres y apellidos del profesiona Registre nombres y apellidos completos.

d. Especialidad/Subespecialidad “": Registre Especialidad/Subespecialidad de cuarto nivel,
segln cédigos que se encuentran detallados el reverso del RDACAA.
Nota 1: En caso de que la Especialidad/Subespecialidad no conste en el listado, registre en
el cédigo 49 (Otro).
Dar a conocer el nombre de |a Especialidad/Subespecialidad al estadistico del
establecimiento de salud, para incluir en el listado.
Nota 2: En caso de no tener Especialidad/Subespecialidad no registre.

e. Fecha: Registre la fecha en formato numérico: dia, mes y afio. Ejemplo: 05/08/2014.

| (21),

1. Numero: Registre el nimero en orden cronoldgico de los pacientes atendidos.

2. No. de Cédula de Ciudadania: registre el nimero de Cédula de Ciudadania (10 digitos).

3. Tiempo Atencién en CP: Fecha de Fallecimiento — Fecha de Inicio: Marcar con una “X” en
el casillero correspondiente 1 mes/ de 2 a 6 meses/ de 7 a 12 meses/ de 13 a 24 meses/
mas de 25 meses, segln corresponda, de acuerdo a la resta realizada.

4. Lugar de fallecimiento: Registre el lugar de fallecimiento segun los cédigos que se
encuentran detallados en el casillero bajo Lugar de fallecimiento: 1=domicilio,
2=establecimiento especializado de CP, 3=servicio de CP, 4=hospital, 5=asilo, 6=clinica
privada.
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Anexo 6. Formulario de parte mensual de fallecimiento de pacientes en Cuidados paliativos e instructivo de llenado

g5l

ﬁ Polirister
i Baled Pablica

Ministerio de Salud Publica
Coordinacion General de Flanificacion - Direccion Nacional de Estadisiica y Andlisis de la Informacion
Direccion Naciomal de Discapacidades - Plan Nacional de Cuidados paliatives

Parte menaual ds Fallecimisnto de pacientss en Cuidados Pakiakivos
UNI CODIGO FEY

PROVINCIA T

CANTON A

PARROQUIA A OGUES

ZONA 706

DISTRITO G

CIRCULTO | (ERGH

NIVEL SEGUNDO NIVEL
TIPOLOGIA . HOSPITAL GENERALIG

Tiempo Atencién en CP = Fecha de Fallecimiznto - Fecha de Inica Lugar de fallecimiento
Fecha De2a6 | De7a12 | DeiFa2d4 | Misde2s 2=Estoblecimients | 3=Servicio 6=Clinica [EER ]
Lmes meses meses meses meses 1Damicio | - ecilzadodecp| decp | sl privmds
. ] .z |

0d/10,2014
02/10,2014
03/10,2014
04/10y2014
05,/10/2014
06/ 10/2014
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Instructivo para el llenado del parte mensual de fallecimiento de pacientes en Cuidados
paliativos

En version digital:

En el primer casillero ingrese el Uni Serial de acuerdo al catastro de Establecimiento de Salud (Hoja
Catrasto).

Los demas campos se cargaran automaticamente.
1. Fecha: Registre la fecha en formato numérico: dia, mes y afio. Ejemplo: 05/08/2014.
Registre los totales diarios de cada item del parte diario correspondiente:
2. Tiempo Atencidn en CP = Fecha de Fallecimiento — Fecha de Inicio: 1 mes/De 2a 6
meses/ De 7 a 12 meses/ De 13 a 24 meses/ Mas de 25 meses
3. Lugar de fallecimiento: 1=Domicilio/ 2=Establecimiento especializado de CP/ 3=Servicio de
CP/ 4=Hospital/ 5=Asilo/ 6=Clinica privada.
Se registrard automaticamente el total del mes.

Envio de la informacion:

Una vez registrada la informacion, se debera subir el archivo en la carpeta compartida designada para el
efecto, en los tres primeros dias del mes siguiente.

80



Anexo 7. Maletin de visita domiciliaria de Cuidados paliativos

La cantidad es de acuerdo a la necesidad.

Maletin o mochila

Equipo de diagndstico

fonendoscopio, tensidmetro, linterna

Equipo de curacién

Funda roja y funda negra

Medicamento Forma farmacéutica Concentracion
Morfina Liquido parenteral 10 mg/ml, 20 mg/ml
N-butil bromuro de hioscina Liquido parenteral 20 mg/ml
Midazolam Liquido parenteral 1 mg/ml, 5 mg/ml
Metoclopramida Liquido parenteral 5 mg/ml
Dexametasona Liquido parenteral 4 mg/ml
Ketorolaco Liquido parenteral 30 mg/ml
Haloperidol Liquido parenteral 5 mg/ml
Tramadol Liquido parenteral 50 mg/ml
Morfina Liquido oral 2 mg/ml, 20 mg/ml
Glicerol Sélido rectal 0,92g-3¢g
Metronidazol Sélido oral 250 — 500 mg
Cloruro de sodio Liquido parenteral 0.9% de 100 ml, 1000ml

Dispositivos Médicos

Catéter intravenoso con y sin aletas N2 22

Pericraneal N2 25

Conectores de seguridad

Esparadrapo microporoso

Apésito (lamina) impregnado con alcohol isopropilico 70%

Gasa de algodoén, 10 cm x 10 cm

Guantes de examinacion varias tallas

Guante quirdrgico N2 7

Catéteres Urinarios Uretrales, dos vias, varios diametros

Sonda nelaton varios niumeros

Bolsa para drenaje urinario, adulto

Jeringa 1-3-5-10 ml|

Gel lubricante

Apdsito hidrocoloide, grueso, 20 cm x 20 cm

Apdsito de alginato de calcio y sodio 10 cm x 20 cm

Depresor para la lengua

Aplicador con algoddn en un extremo

Contenedor para objetos cortopunzantes, 1000 ml
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