Unidad de cuidados paliativos

WWwWw.msps.es

° MINISTERIO DE SANIDAD Y POLITICA SOCIAL

Unidad de
curdados paliativos

Estandares y recomendaciones

INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION 2009
MINISTERIO DE SANIDAD Y POLITICA SOCIAL



Unidad de
cuidados paliativos

Estandares y recomendaciones

indice



Unidades de
cuidados paliativos

Estandares y recomendaciones

Edita y distribuye:

© MINISTERIO DE SANIDAD Y POLITICA SOCIAL
CENTRO DE PUBLICACIONES

PASEO DEL PRADO, 18. 28014 Madrid

NIPO: 840-10-025-7

El copyright y otros derechos de propiedad intelectual de este documento pertenecen al Ministerio de Sanidad y Politica Social. Se autoriza a
las organizaciones de atencién sanitaria a reproducirlo total o parcialmente para uso no comercial, siempre que se cite el nombre completo del
documento, afio e institucion.

indice

2 UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS: ESTANDARES Y RECOMENDACIONES



Listado de personas que han participado en la
elaboracion del documento de estandares y
recomendaciones de calidad y seguridad en los servicios
sanitarios: Unidad de cuidados paliativos

Concepcion Colomer Revuelta. Subdirectora General de la Oficina de Planificacion Sanitaria y

Calidad. Agencia de Calidad del SNS. Ministerio de Sanidad y Politica Social.

Direccion y coordinacion

= |nés Palanca Sanchez. Oficina de Planificacion y Calidad. Agencia de Calidad del SNS. Ministerio
de Sanidad y Politica Social. Direccién y coordinacién técnica e institucional.

= Javier Elola Somoza. Direccion técnica. Elola Consultores S.L.

= Antonio Pascual Lopez. Coordinador cientifico. Director de la Unidad de Cuidados Paliativos.
Hospital Sant Pau (Barcelona). Coordinador cientifico de la Estrategia de Cuidados Paliativos del
SNS.

Comité de redaccion

= José Luis Bernal Sobrino. EC Consultoria y Gestion en Sanidad S.L.

= Javier Elola Somoza. Elola Consultores S.L.

= Inés Palanca Sanchez. Oficina de Planificacion y Calidad. Agencia de Calidad del SNS. Ministerio
de Sanidad y Politica Social.

= José Ledn Paniagua Caparrds. Doctor arquitecto.

= Antonio Pascual Lépez. Jefe de Servicio de la Unidad de Cuidados Paliativos. Hospital San Pau
(Barcelona). Coordinador cientifico de la Estrategia de Cuidados Paliativos del SNS.

Grupo de expertos

= Alberto Alonso Babarro. Sociedad Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria.

= Miguel Angel Berdun Chéliz. Sociedad Espafiola de Medicina Interna.

= Joan Bertran Mufioz. Unidad Sociosanitaria. Sant Joan de Deu. Barcelona.

= M? Angeles Cantalejo Lépez. Sociedad Espafiola de Onco-Hematologia Pediatrica. Hospital
Gregorio Marafion (Madrid).

= Elena Cata del Palacio. Trabajadora Social. Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos. Hospital
Infantil Universitario "Nifio Jesus".

= Rafael Cia Ramos. Director del Plan Andaluz de Cuidados Paliativos. Hospital Virgen del Rocio
(Sevilla).

* Yolanda Escobar Alvarez. Sociedad Espafiola de Oncologia Médica. Hospital Gregorio Marafién
(Madrid).

= José Espinosa Rojas. Coordinador del Observatorio “Final de la Vida”, de Catalufia. Institut Catala
d'Oncologia (Hospitalet, Barcelona).

= Carlos Fernandez Fraga. Coordinador del Plan Galego de Cuidados Paliativos. Servizo Galego de
Saude (Santiago de Compostela).

= Teresa Garcia Ortiz. Asesora de Prestaciones. INGESA (Madrid).

= Xavier Gémez Batiste-Alemtorm. Director del Centro Colaborador de la OMS de Programas
Publicos de Cuidados Paliativos. Institut Catala d'Oncologia (Hospitalet, Barcelona).

= Marcos Gémez Sancho. Hospital Universitario de Gran Canaria (Las Palmas). Profesor de la

Universidad de Las Palmas de Gran Canaria.

INFORMES Y ESTUDIOS 3

indice



M2 Luisa lzaguirre Sanchez. Federacion Espafiola de Asociaciones de Enfermeria
Comunitaria y Atencion Primaria. U.G.C. Linares San José (Jaén).

Ana Manzanas Gutiérrez. Asociacién Espafiola de Enfermeria en Cuidados Paliativos.
Hospital de Valdecilla (Santander).

Manuela Monledn Just. Enfermera del ESD del Area 11 atencién primaria. Madrid.

Pablo Monedero Rodriguez. Sociedad Espafiola de Anestesiologia y Reanimacién. Clinica
Universidad de Navarra (Pamplona).

Aurora Navajas. Presidenta de la Sociedad Espafiola de Onco-Hematologia Pediatrica.
Hospital de Cruces (Bilbao).

Manuel Ollero Baturone. Jefe de Seccion de Continuidad Asistencial. Unidad Clinica de Atencion
Medica Integral (UCAMI). Hospital Universitario Virgen del Rocio. Sevilla.

José Leodn Paniagua Caparros. Doctor arquitecto.

Antonio Pascual Lopez. Jefe de Servicio de la Unidad de Cuidados Paliativos. Hospital San Pau
(Barcelona). Coordinador cientifico de la Estrategia de Cuidados Paliativos del SNS.

Lourdes Rexach Cano. Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia. Coordinadora ESH
Cuidados Paliativos.

Javier Rocafort Gil. Presidente de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos. Director
Asistencial Hospital Centro de Cuidados Laguna.

José Rodriguez Escobar. Oficina de Planificaciéon Sanitaria y Calidad. Agencia de Calidad del
SNS. Ministerio de Sanidad y Politica Social.

Enrique Terol. Representaciéon permanente de Espafa ante la Unidon Europea. Ministerio de
Sanidad y Politica Social (Bruselas).

Marta Verdaguer Vidal. Responsable de la Estrategia de Cuidados Paliativos en Baleares.

Coordinadora ESAD - Mallorca (Islas Baleares).

Apoyo administrativo

Alberto Segura Fernandez-Escribano. Oficina de Planificacion Sanitaria y Calidad. Agencia de
Calidad del SNS. MSPS.

Maria José Ruiz. EC Consultoria y Gestién en Sanidad S.L.

In Memoriam de Marta Verdaguer Vidal, responsable de la Estrategia de Cuidados
Paliativos en Baleares y Coordinadora de ESAD, que colaboré en laredaccion de este

documento.

UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS: ESTANDARES Y RECOMENDACIONES

indice



INDICE

PAGINA
10 Resumen 7
Introduccion 13
Andlisis de situacion 16
2.1. JConcepto de Cuidados Paliativos 20
2.2. |Esténdares y Recomendaciones 23
2.3. |Experiencia en Espafia e Internacional 25
3 Derechos y garantias de los pacientes y cuidadores 33
3.1. JInformacion a pacientes y familiares. Consentimiento informado 33
3.2. JInstrucciones previas. Directrices anticipadas 36
3.3. JAtencion a la persona cuidadora 37
3.4. |Garantias de los derechos de los pacientes 38
4 Seqguridad del paciente 40
4.1. |Cultura de seguridad 41
4.2. JComunicacién durante el traspaso de pacientes 41
4.3. |Seguridad del uso de los medicamentos 42
4.4. |Prevencion de ulceras por presion 46
4.5. |Prevencién de caidas y reduccion del dafio 46
4.6. |Prevencion de infeccion nosocomial 48
4.7. |ldentificacion de pacientes 48
4.8. ]Gestion de hemoderivados 48
4.9. IAIerta epidemioldgica 48
4.10.]Plan de autoproteccion 48
5 Organizacion y Gestion 49
5.1. |Criterios de admision de pacientes 51
5.2. |Estructura y tipologia UCP 52
5.3. |Cartera de servicios 53
5.4. JRelacién de la unidad de cuidados paliativos con otras unidades 56
5.5. |Estructura de gestién de la UCP 57
5.6. JOrganizacioén y funcionamiento de la unidad 58
5.7. |Gestion de pacientes 62
6 Estructura y recursos materiales 66
|6.1. Programa funcional 66
|6.2. Material Sanitario. Esterilizacion 79
6.3. |Prevencion y control de las enfermedades transmisibles 79
6.4. |Protocolo de Limpieza 79
I6.5. |Gestion de residuos sanitarios 80
7 Recursos humanos 81
7.1. JReqistro del personal sanitario. 81
7.2. |Expediente personal 81
?mmén del personal de la unidad de cuidados 81
&_@tlvos
7.4. |ldentificacion y diferenciacion del personal 83
7.5. |Medios documentales 84
7.6. JFormacion de grado y especializada en ciencias de la salud 84
7.7. JFormacioén continuada, investigacion y docencia de la UCP 84
7.8. |Criterios para el calculo de los recursos. 85

INFORMES Y ESTUDIOS




Is ICaIidad 86
8.1. JAutorizacion y registro 86
8.2. JAcreditacion y Auditoria 86
8.3. [|Indicadores 86
9 Criterios de revisién y seqguimiento de los estandares y 91

recomendaciones de la UCP

Anexos
1 Unidad de cuidados paliativos pediatricos 92
2 Modelo de impreso para la conciliaciéon de tratamiento 96
3 Caracteristicas de. la situacién avanzada y terminal en algunos 97

subgrupos de pacientes

4 Complejidad en CP 101
5 Comité de CP en Andalucia 102

I Criterios de dimensionado de los recursos: unidad de hospitalizacion 104
_% Ucp
7 Programa funcional de espacios de la unidad de hospitalizacién de CP 105
3 indice alfabético de definiciones y términos de referencia. 109
9 Abreviaturas y acronimos 117
10 IBiinografl’a 118

UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS: ESTANDARES Y RECOMENDACIONES



Resumen ejecutivo

1.

El Ministerio de Sanidad y Politica Social (MSPS), en el marco del Plan de Calidad del Sistema
Nacional Salud (PC-SNS), ha prestado una especial atencién a los cuidados paliativos (CP), con
la elaboracion de la Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS (ECP-SNS) y de la
correspondiente Guia de practica clinica (GPC-CP). Las comunidades auténomas han realizado
un notable esfuerzo para el desarrollo normativo y de la infraestructura asistencial para atender la
demanda de cuidados paliativos.

En 2007 fallecieron en Espafia 384.442 personas. El 82,6% de las muertes totales se producen
en personas mayores de 64 afios y un 66,5% en personas mayores de 74 afios. La edad y las
causas de muerte de las personas que fallecen en Espafia permiten estimar que un 50-60% de
las personas que mueren lo hace tras recorrer una etapa avanzada y terminal. Los enfermos en
situacion avanzada y terminal presentan una importante y heterogénea necesidad asistencial con
implicacion de multiples recursos sanitarios y sociales.

El perfil de las personas que mueren en Espafa hace que exista un notable solapamiento entre
condiciones como son comorbilidad, pluripatologia, fragilidad y discapacidad, lo que requiere de
una estrecha coordinacion entre los recursos asistenciales.

Mas del 50% de las muertes en los paises occidentales desarrollados se producen en los
hospitales. En todos los grupos de edad, los datos muestran una elevada frecuencia de sintomas
penosos, un uso elevado de tecnologia molesta y sin beneficio, importante sobrecarga para las
familias y problemas de comunicacion.

La gran mayoria de estrategias y programas contemplan, a efectos organizativos, diversos niveles
de atencion:

- Los cuidados paliativos basicos, primarios, generales o enfoque paliativo hace referencia a
aquellos que deben proporcionarse a todos los pacientes, tanto en atenciéon primaria como
especializada.

- Los cuidados paliativos especificos, secundarios, especializados o avanzados contemplan
diversos tipos de intervenciones de los equipos de cuidados paliativos ante situaciones de
complejidad.

- Algunos autores denominan tercer nivel a la atencion hospitalaria en unidad de cuidados
paliativos.

La ECP-SNS estima que los equipos especificos de cuidados paliativos deben garantizar la
atencion del 60% en pacientes oncologicos y del 30% en pacientes no oncoldgicos. Si se cumple
esta estimacion la tasa de atencion de pacientes terminales en equipo especifico de CP es de
1.620 a 2.385 por millén de habitantes y afio.

La ECP-SNS define el equipo de cuidados paliativos segun la recomendacion Rec (2003) 24 del
CE como “aquel servicio cuya actividad central se limita a los cuidados paliativos. Este servicio se
dedica, por lo comun, a la atencién de pacientes con necesidades asistenciales mas complejas e
intensivas y, por tanto, requiere un mayor nivel de formacioén, de personal y de medios”.

Equipo de soporte de cuidados paliativos. Puede intervenir en el ambito domiciliario (ESD),
hospitalario (ESH) o en ambos ambitos (mixto) con distintos patrones: asesoramiento-
intervenciones puntuales-intervenciones intermitentes; responsabilidad en la atencién directa
completa o compartida. Las areas de intervencion prioritarias son alivio de sintomas,
comunicacién y apoyo emocional, soporte en decisiones éticas y conexion entre diferentes

recursos.
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Unidad de cuidados paliativos es de una unidad de hospitalizacion especifica de cuidados
paliativos, atendida por un equipo interdisciplinar que puede ubicarse en hospitales de agudos o
de tipo sociosanitario.

La UCP se define como una organizacion de profesionales sanitarios, que ofrece atencién
multidisciplinaria de cuidados paliativos mediante un amplio espectro de modalidades de
asistencia que incluye necesariamente la hospitalizacion en camas especificas. La UCP
debe cumplir unos requisitos funcionales, estructurales y organizativos, que garantizan las
condiciones adecuadas de calidad, seguridad y eficiencia, para realizar esta actividad.

La implicacion del paciente en el cuidado de su propia salud es un elemento relevante en
situaciones de enfermedad avanzada y terminal. Por ello, la informacion debe ser clara,
precisa y suficiente.

Las directrices anticipadas de la atencién son un elemento esencial en los CP y suponen definir
los objetivos y qué tratamientos se realizaran en situaciones concretas, respetando siempre los
deseos del paciente.

Debe facilitarse al paciente informacion general sobre las caracteristicas de la UCP;
advertencias 0 consejos especiales sobre su acceso 0 uso y su coordinaciéon con recursos
sanitarios y sociales; informaciéon detallada sobre el proceso, diagnostico, tratamiento y
cuidados en la unidad; y sobre el consentimiento informado.

La realizacion de procedimientos diagndsticos y terapéuticos invasivos o la administracién de
tratamientos que impliquen riesgos o previsible repercusion negativa sobre la salud del paciente,
requeriran su consentimiento por escrito.

Los planes de cuidados deben incluir la atencion de la persona cuidadora del paciente.

El hospital debe fomentar la creacién y mantenimiento de una cultura de seguridad, que
constituye la primera practica segura.

Se recomienda realizar reuniones periédicas del equipo de la UCP para analizar con un
enfoque sistémico los incidentes de seguridad que hayan ocurrido en la misma y establecer las
correspondientes medidas de prevencion.

Se debe estandarizar la comunicacién entre los profesionales en el momento de cambio de
turno y en la transferencia del paciente entre distintas unidades de atencién asi como el
proceso de alta, para garantizar la disponibilidad de la informacién clave referente a los
diagndsticos, resultados de pruebas realizadas, plan de tratamiento y cuidados y medicamentos.
Se recomienda que se promueva la implantacion de practicas de conciliacion de la
medicacién en las transiciones asistenciales. Se procurara simplificar al maximo el
tratamiento. Cuando se realice la prescripcion al alta (o en la consulta) se facilitara al paciente la
receta oficial (electrénica o manual) y una lista completa (y conciliada) de la medicacion para el
profesional responsable de la continuacion asistencial

Se debe fomentar desde la UCP la implantacion de nuevas tecnologias de la informacién y
comunicacion.

Se dispondra de protocolos actualizados de tratamiento y/o guias de uso de medicamentos
basados en la evidencia sobre las principales enfermedades tratadas en la UCP.

La prevencion de ulcera por presion en paciente de riesgo es una de las ocho areas especificas
de practicas seguras que promueve el MSPS. Los programas de atencién en CP deben incluir
la prevencién de Ulcera por presion, con la identificacion de pacientes en riesgo y valoracién

del estado de la piel; mantener y mejorar la tolerancia de los tejidos a la presion para prevenir las
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lesiones; y elaborar un plan de cuidados individualizado que incluya los cuidados locales de la
piel.

La UCP debe desarrollar e implementar un programa para la prevencion de caidas.

La utilizacion de inmovilizadores y sujeciones de seguridad uUnicamente deberia realizarse en
situaciones muy concretas y con el consenso de todo el equipo para evitar su mal uso.

La UCP dispondra de un programa de vigilancia y prevencién de la infeccidon. A tales
efectos, se elaborara un protocolo que incluya los aspectos relativos a la higiene de manos, uso
de solucién hidroalcohdlica, utilizacion de antisépticos, profilaxis antibiética, prevencién y gestion
de accidentes ligados a la exposicidén de sangre, situaciones y tipos de aislamiento de enfermos, y
riesgo de infeccion en procedimientos invasivos.

En el hospital existira un sistema fiable, inequivoco, universal y Unico de identificacion de
pacientes. Dicho sistema debe permitir comprobar la identidad de tales pacientes antes de
realizar cualquier procedimiento de riesgo o de administrar medicamentos y hemoderivados, y
previamente a cualquier procedimiento diagndstico.

La UCP debe establecer los criterios de admisién de pacientes en la UCP. El criterio de
complejidad debe prevalecer sobre el plazo de supervivencia esperada. La administraciéon de un
tratamiento antitumoral paliativo u otros tratamientos invasivos no deben considerarse criterios de
exclusioén para el ingreso en la UCP.

En la tabla se recogen las caracteristicas de los tipos de UCP.

Tipo de UCP Caracteristicas

Los médicos especialistas en CP determinan la
indicacion del ingreso y/o asumen la gestion clinica de

UCP de agudos Auténoma los pacientes admitidos en la unidad.

(integrada en Delimitada arquitectéonicamente.

hospital de pacientes| Camas y otros recursos asistenciales asignados a la
agudos) unidad.

Unidad integrada en otra mas amplia (por ejemplo en
geriatria, medicina interna u oncologia) y atendida por
un equipo de cuidados paliativos.

Dispone de camas que pueden adaptarse flexiblemente
a la atencion a CP o a ofros usos cuando sea
necesario.

Integrada

Unidad de CP de media y larga estancia, generalmente
en hospital para no agudos.

El médico especializado en CP determina la indicacion
UCP de mediay del ingreso y/o asume la gestion clinica de los
larga estancia pacientes admitidos en la unidad.

Independiente
(free-standing)

Unidad de CP de media y larga estancia, generalmente
en hospital para no agudos.

Satélite Unidad dependiente de otra mas amplia, especifica de

CP o no (por ejemplo de geriatria o medicina interna).

La cartera de servicios de la UCP debe incluir siempre asistencia especifica en camas de
hospitalizacion convencional. Esta oferta diferencia la UCP del equipo de soporte hospitalario,
por lo que su actividad es asesora. La hospitalizacion es una modalidad de atencién que permite
la atencion del paciente que precisa valoracion, cuidados, vigilancia y tratamiento de forma
continuada las 24 horas del dia durante todos los dias del afio.

La cartera de servicios de la UCP generalmente incluye la interconsulta, la hospitalizacién
de dia y la consulta externa. La UCP puede estar englobada en un servicio integral de CP que
disponga de un equipo de soporte de atencion domiciliaria. La estructura de la UCP se
acomodara a la organizacion del hospital y servicio de salud correspondiente.

La UCP debe tener acceso a una cartera de servicios que incluya apoyo psicolégico;
especialista o unidad de dolor; rehabilitacion; servicio social; servicio para la familia y

INFORMES Y ESTUDIOS 9

indice



32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

cuidador, incluyendo la asistencia al duelo; y apoyo espiritual. En caso de que la UCP no
disponga del completo rango de profesionales y/o servicios de apoyo, debe establecer acuerdos
formales que permitan a los pacientes el acceso a los proveedores de estos servicios, disponibles
en el area. Estos profesionales pueden estar simultaneamente vinculados con varias UCP.

El perfil de los pacientes que reunan criterios de inclusion de la unidad determina que la UCP
pueda estar integrada o tener un alto grado de coordinaci6n con otros servicios
hospitalarios como geriatria, medicina interna, oncologia, UPP o de tratamiento del dolor.
El equipo de la UCP debe disponer de médicos, enfermeras y auxiliares de enfermeria con
formaciéon avanzada en medicina paliativa, para proveer atencion especializada en cuidados
paliativos. El equipo de la UCP debe contar con el apoyo de trabajador social, psicélogo y
dietista / nutricionista. El equipo puede contar con el apoyo de farmacéutico, fisioterapeuta,
terapeuta ocupacional o creativo (arte-terapia, musico-terapia) y consultor espiritual.

La UCP deberéa disponer de profesionales (enfermera comunitaria de enlace / gestora de
casos ylo trabajador social) que faciliten la coordinacién de los recursos sanitarios,
sociosanitarios y sociales y la continuidad de cuidados. No necesariamente tiene que estar
integrado este recurso en la UCP, pudiendo relacionarse con ella y con otros servicios.

El equipo de CP nuclear debe reunirse de forma periddica, siendo recomendable que
también lo haga el equipo ampliado con el resto de los profesionales y servicios de apoyo. La
UCP debe realizar sesiones clinicas interdisciplinares.

La UCP debe garantizar la privacidad y confort para el paciente, familiar o cuidador. La
UCP debe promover un ambiente fisico de trabajo satisfactorio para el equipo de CP y
generar un ambiente acogedor para otros profesionales y voluntarios.

La UCP en hospital de agudos se caracteriza por una estancia media corta (<14 dias; media =
10 dias), maxima complejidad e inestabilidad de problemas fisicos y una tasa de mortalidad baja
(260-75%). El tamafio de la UCP es importante pues unidades excesivamente pequefias pueden
ser poco eficientes en sus costes. El tamafio de la unidad de hospitalizacién de la UCP en
hospital de agudos oscilara entre 8 - 24 camas.

La UCP de media / larga estancia, sea autdbnoma o satélite, no esta fisicamente integrada en un
hospital de agudos. La UCP de media / larga estancia proporciona un programa integral,
personalizado y acorde a la situacion clinica menos compleja. El tamafio de la unidad de
hospitalizacion de la UCP de media/larga estancia oscilara entre 20-30 camas, pudiendo
facilitar un ambiente fisico e instalaciones mas préoximas al entorno familiar y social de los
pacientes.

La UCP debe estar integrada en una red de CP y facilitar un programa continuado de
servicios para los pacientes y sus familias desde el diagnéstico hasta la muerte. La UCP
debe garantizar de esta manera la continuidad de la atenciéon entre el domicilio, la asistencia
sanitaria aguda, los cuidados paliativos y los recursos de media-larga estancia.

Los estandares de calidad de la SECPAL prestan especial atencion a los aspectos de
continuidad asistencial, recogiendo entre otros los siguientes: la UCP establecera conexion con
otros recursos del area sanitaria; la UCP dispondra de criterios escritos de admisién de pacientes;
se promovera consenso entre los recursos especificos de atencién del area, en criterios de
intervencion, coordinacion, atencién continuada e integrada, acceso y cobertura.

Se deben evitar estancias hospitalarias de agudos innecesarias en la propia UCP o servicio de

urgencias.
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43.
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Se recomienda la protocolizacién de aspectos clave de la asistencia de pacientes en la

UCP asi como el uso de escalas basadas en la evidencia y validadas en Espafia.

- Evaluacion especifica de la enfermedad de base y del pronéstico de evolucion del paciente.

- Valoracion sobre la situacion funcional del paciente.

- Evaluacion del estado cognitivo del paciente.

- Valoracion psicosocial

- Utilizacion de una escala de evaluacion de mdltiples sintomas.

- Valoracion y tratamiento de ulceras

- Seguridad en el manejo de farmacos

- Prevencion de caidas

- Reunién del equipo de CP con el paciente y su familia.

- Planificacion de otras actividades en pacientes ingresados.

- Planificacion del alta.

- Evaluacién del duelo.

La UCP debera contar con un director, un responsable de enfermeria y un responsable de

las enfermeras gestoras de casos (o de enlace).

El personal responsable de la UCP debe responder a las siguientes caracteristicas:

- Responsable de la UCP. Médico especialista con formacion avanzada en CP y con cinco
afnos de experiencia profesional en CP hospitalarios.

- Responsable de enfermeria de la UCP. Funcion a realizar por un diplomado universitario en
enfermeria con formacién avanzada en CP y con cinco afios de experiencia profesional en
CP hospitalarios.

Se recomienda la creacion de un consejo asesor profesional de CP en donde estén

representados, ademas de los profesionales relacionados con CP: atencion primaria y el hospital;

la universidad; personal médico, de enfermeria y trabajo social; asistencia espiritual local.

La UCP debera disponer de un manual de organizaciéon y funcionamiento en el que se

recoja:

- El organigrama que incluya nombre de los responsables.

- Modalidades asistenciales y cartera de servicios.

- La disposicion fisica de la UCP vy los recursos estructurales y de equipamiento de que
dispone.

- Normas de funcionamiento: criterios de acceso/admision; criterios de intervencion;
procedimientos de coordinacién; acuerdos entre recursos/unidades; cumplimentacion de
certificado y del boletin estadistico de defuncién.

La historia clinica debera ser Unica para cada paciente y compartida entre profesionales, centros

y niveles asistenciales. Cada hospital contara con un Unico registro de historias clinicas. Su

gestidn se realizard de acuerdo con un protocolo que garantice su trazabilidad y localizacion, e

incluya criterios escritos sobre archivo, custodia, conservacién y acceso a la documentacion.

Se estima la necesidad de 8 camas en UCP por cada 100.000 habitantes, distribuidas el 40% en

camas de hospitalizacion de agudos y el 60% de media / larga estancia.
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49. Se recomiendan los siguientes criterios para el calculo de los recursos de la UCP.

Titulo / especialidad Criterio Observaciones

Médico 1 ETC por 8 pacientes ingresados™ UCP de agudos.

1 Be e 8 el UCP de media / larga estancia

ingresados*
La proporcion de enfermeras tituladas
sobre el total tendera a ser mayor en UCP
Enfermera / auxiliar 6,5 horas por paciente y dia e TeEglEl el sgpuolen e il

enfermera / auxiliar de la UCP depende
del nivel de dependencia y complejidad de
los pacientes atendidos.

Trabajo social

0,25 por 7 camas
= 1por 28 camas

Psicologo

0,2 por 7 camas

=1 por 35 camas Incluye apoyo en el duelo.

Dietista / nutricionista

El responsable dietética/nutricion del o
centro

Fisioterapia, terapia 0,25 por 7 camas
ocupacional. = 1 por 28 camas

Farmacéutico

0,1 por 7 camas
=1 por 70 camas

Otras terapias

Arte-terapia, musicoterapia, etc.
Trabajo en grupos

Celador /TIGA 1 por turno y por 24 pacientes

Compartido con otros recursos de la red

Auxiliar administrativo 1 por UCP de CP. Variable en funciéon del grado de

informatizacion y penetracion de las TIC.

- Combinado con otras actividades: consulta e interconsulta.
- ETC = equivalente a tiempo completo.
- Si se realiza interconsulta hospitalaria se afadira 0,5 ETC por cada 125 camas hospitalarias.

50.
51.

52.

53.
54.

55.

Se proponen indicadores para el seguimiento de la UCP.

La UCP pediatricos presenta algunas especificidades, aunque la mayor parte de las
recomendaciones le son aplicables.

Conviene realizar la revision de este informe en un plazo no superior a cinco afios que
incluya.

Un analisis de los indicadores para el seguimiento de la UCP.

El conjunto minimo de datos relativos a la UCP pendiente de definir por el comité de evaluacion y
seguimiento de la ECP-SNS.

Debe promoverse la incorporacién de la UCP a la formaciéon de pregrado y a la formacion
sanitaria especializada. La UCP debe disponer de un programa de formacion continuada dirigido
a sus profesionales. La UCP debe ofertar actividades formativas sobre CP a otros profesionales
sanitarios con los que se relaciona. La formacion sobre CP deberia introducirse en los curricula

de los estudiantes de medicina y enfermeria.
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1. Introduccion

El Ministerio de Sanidad y Politica Social (MSPS), en el marco del Plan de Calidad del Sistema
Nacional Salud’ (PC-SNS), ha prestado una especial atencion a los cuidados paliativos, con la
elaboracion de la Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS (ECP-SNS)z'3 y de la Guia de Préctica
Clinica (GPC) sobre Cuidados Paliativos®, por resultar relevante desde el punto de vista de la calidad
de asistencia sanitaria y tener importantes repercusiones sociales, culturales y sobre los derechos de
las personas, existiendo evidencia cientifica sobre su efectividad y eficiencia®.

La Estrategia en Cancer del SNS® (EC-SNS) contempla, dentro de sus objetivos, que “en los
pacientes en situacion avanzada y terminal de cancer, se realizara una valoracion de las necesidades
del paciente y su familia, estableciéndose un plan interdisciplinar de cuidados paliativos en cualquier
nivel asistencial’. Las comunidades auténomas (CC.AA.) han realizado un notable esfuerzo para el
desarrollo normativo y de la infraestructura asistencial para atender la demanda de cuidados
paliativos.

El documento de estandares y recomendaciones, se realiza en el marco de las acciones
contempladas en el PC-SNS’ y, dentro de este plan, la ECP-SNS.

La Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del SNS, en sus articulos 27 a 29
establece la necesidad de elaborar garantias de seguridad y calidad que, acordadas en el seno del
Consejo Interterritorial del SNS, deberan ser exigidas para la regulacion y autorizaciéon por parte de las
CC.AA. de la apertura y puesta en funcionamiento en su respectivo ambito territorial de los centros y
servicios sanitarios.

El RD 1277/2003, de 10 de octubre, por el que se establecen las bases generales sobre
autorizacion de centros, servicios y establecimientos sanitarios define y relaciona los centros, servicios
y establecimientos sanitarios que deben ser objeto de establecimiento de los requisitos que garanticen
su calidad y seguridad. La clasificacion de centros, servicios y establecimientos sanitarios fue, a su
vez, modificada por O.M. 1741/2006. La Unidad 67 de la oferta asistencial desplegada por las citadas
normas, “cuidados paliativos” se define como una: “unidad asistencial pluridisciplinar, con o sin equipo
de cuidados domiciliarios, que bajo la responsabilidad de un médico, presta la atencién a pacientes en
situacion terminal”.

La ECP-SNS define como unidad de cuidados paliativos (UCP) a la “unidad de
hospitalizacién especifica de cuidados paliativos, atendida por un equipo interdisciplinar. Puede
ubicarse en hospitales de agudos o de tipo sociosanitario. Con frecuencia la unidad realiza también
labores de equipo de soporte hospitalario y consulta externa”. Esta definicion establece el alcance de
la UCP al que se refiere este documento de estandares y recomendaciones.

En la tabla siguiente, denominada oferta asistencial, se relacionan los centros y unidades
incluidos en anexo en el R.D. 1277/2003 (modificado por O.M. 1741/2006) directamente afectados por
los estandares y recomendaciones sobre la UCP, entre las que se incluye la unidad de pacientes
pluripatolégicos, cuyo documento de estandares y recomendaciones ha sido elaborado por el MSPS

durante el afio 2008.
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Oferta asistencial

U.1 Medicina general/de familia

U.2 Enfermeria

U.12 Geriatria

U.13 Medicina interna

U.19 Oncologia

U.36 Tratamiento del dolor

U.65 Hospital de dia

U.66 Atencién sanitaria domiciliaria

U.67 Unidades de cuidados paliativos

U.68 Urgencias

C.1.3 Hospitales de media y larga estancia

La Estrategia 7 del PC-SNS acreditar y auditar centros, servicios y unidades asistenciales,
contiene como primer objetivo el establecimiento de los requisitos basicos comunes y las garantias de
seguridad y calidad que deben ser cumplidas para la apertura y funcionamiento de centros sanitarios a
nivel del SNS.

En el afno 2007, en el marco del desarrollo del PC-SNS, el MSPS reinicié la elaboracion de
estandares y recomendaciones de seguridad y calidad, revisando y actualizando los relativos a la
unidad de cirugia mayor ambulatoria® y desarrollando los referentes a la unidad de hospitalizacion de
dia médica y onco-hematolégicag. A lo largo del ejercicio 2008 se han elaborado los documentos de
estandares y recomendaciones correspondientes a la unidad de pacientes pIuripatoIc')gicosm,
maternidad hospitalaria11 y bloque quirl’Jrgico12.

Este documento de estandares y recomendaciones de la unidad de cuidados paliativos, se
elabora en el marco de las acciones contempladas en el PC-SNS (PC-SNS) y de la ECP-SNS,

incluida en el mismo.

El documento de estandares y recomendaciones sobre la Unidad de Cuidados Paliativos no
tiene un carécter normativo, en el sentido de establecer unos requisitos minimos o estandares
para la autorizacion de la apertura y/o el funcionamiento de estas unidades, o su acreditacion.

El objetivo del documento sobre estandares y recomendaciones para la UCP es poner a
disposicién de las administraciones publicas sanitarias, gestores (publicos y privados) y profesionales,
unos criterios para su organizacion y gestion asi como para su disefio y equipamiento; contribuyendo
con ello a la mejora en las condiciones de seguridad y de calidad de su practica (incluida la eficiencia
en la prestacion de los servicios). Los aspectos que se aborda son:

a) Los derechos y garantias de los pacientes.

b) La seguridad del paciente.

c) Los criterios organizativos y de gestion de la UCP.
d) La estructura fisica y recursos materiales de la UCP.
e) Los recursos humanos de la UCP.

f)  Los aspectos relativos a la calidad asistencial de la UCP.

g) Larevision y seguimiento de los estandares y recomendaciones para la UCP.
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La Oficina de planificacién sanitaria y calidad de la AC-SNS ha dirigido el proceso de
elaboracion del documento de estdndares y recomendaciones, que se ha realizado con el apoyo de un
grupo de expertos seleccionado sobre la base de su experiencia y conocimiento en los aspectos
relacionados con el alcance propuesto, asi como nombrados -con el mismo criterio- por las
sociedades cientificas y asociaciones profesionales.

El coordinador cientifico del trabajo con el grupo de expertos, designado por la AC-SNS ha
sido el Dr. Antonio Pascual Lépez, jefe de servicio de la unidad de cuidados paliativos del Hospital
San Pau (Barcelona).

La AC-SNS ha contado con un grupo de apoyo, que ha realizado las funciones de
secretaria del grupo de expertos, seguimiento de los trabajos, apoyo técnico en las reuniones de
expertos, elaboracion del andlisis de situacion, revision de los documentos elaborados por los
expertos y analisis de evidencia, y colaboracion en la elaboracion de los distintos borradores y del
documento final.

Este documento se apoya en la amplia experiencia nacional e internacional, recogida en el
Anexo 10.

El informe destaca recomendaciones «esenciales» cuando estan amparadas por requisitos
normativos o existe evidencia suficientemente sdlida, a criterio del grupo de expertos que ha
colaborado en la redaccion del mismo. Cuando se realizan estas recomendaciones se mencionan

expresamente como tales y se destacan en negrita.
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2. Analisis de situacion

En 2007 fallecieron en Espafia 384.442 personas(”

. El 82,6% de las muertes totales se producen en
personas mayores de 64 afos y un 66,5% en personas mayores de 74 afios. El 32,5% de todas las
muertes esta causado por enfermedades del sistema circulatorio, un 27,4 % por tumores y un 10,6%
por enfermedades del sistema respiratorio(z’. La edad y las causas de muerte de las personas que
fallecen en Espafia permiten estimar que un 50-60% de las personas que mueren lo hace tras recorrer
una etapa avanzada y terminal. Los enfermos en situacién avanzada y terminal presentan una alta
necesidad y demanda asistencial con implicaciéon de todos los niveles asistenciales del sistema
sanitario.

Lubitz demostré, en 1993" que el gasto al final de la vida representaba el 27% del
presupuesto de Medicare (Estados Unidos de Ameérica), multiplicandose por tres el gasto de las
personas mayores fragiles en el ultimo afio de su vida respecto a la media de las personas de su
edad™. En 1994, en Inglaterra, se estimaba que el 22% de las estancias hospitalarias estaban
generadas por personas en el ultimo afo de vida™. Eppig destacd que, para datos agregados del
periodo 1992-1999 los costes de Medicare de las personas que habian fallecido durante el ultimo afio
eran cinco veces superiores a los de las que no fallecian'®. En los ultimos tres meses de vida la media
de utilizacion hospitalaria es de 20 dias, no existiendo una relacién entre el enorme gasto sanitario y la
calidad de la atencion. Liu, utilizando datos agregados de Medicare y Medicaid, sefiala que este hecho
se debe, entre otras cosas, al deterioro del estado de salud debido a las enfermedades cronicas al
que suele sumarse una enfermedad aguda que resulta fatal'’. En este estudio se halld que los costes
disminuyen con el incremento de la edad, hecho que se explica por la menor frecuencia de muerte en
el hospital y menores costes por estancia hospitalaria en comparacion con las personas mas
jévenes18’19’2°.

Se han descrito 3 trayectorias distintas para los pacientes con enfermedades cronicas
progresivas®"?223;

=Deterioro progresivo y muerte en un periodo de semanas o pocos meses. Es la trayectoria mas
frecuente en pacientes con canceres de 6rganos sélidos, y se produce en alrededor del 20% de
muertes en pacientes mayores de 65 afios®.

=Deterioro lento progresivo con exacerbaciones agudas y frecuentemente una muerte agudaz4'25. Es
la trayectoria mas frecuente en pacientes con insuficiencia de algun érgano y se produce en alrededor
del 25% de las muertes en pacientes mayores de 65 afos. La mortalidad de los pacientes
pluripatolégicos es de casi el 60% a los 4 afios del alta hospitalaria, ocurriendo practicamente el 60%
de estos fallecimientos en el ingreso inicial o en el primer afio tras el alta®®.

=Deterioro lento y discapacidad progresiva para el autocuidado; la muerte se produce frecuentemente
por una enfermedad intercurrente. La condiciéon subyacente es tipicamente una enfermedad crénica
neurodegenerativa y se produce en alrededor del 40% de las muertes de personas mayores de 65

anos.

M www.ine.es.

@ Fuente: INE Defunciones por causa de muerte, 2006.

® Los datos de frecuencia de presentacion de las distintas trayectorias corresponden a los EE.UU. En Espafia, con
una estructura de poblacién y perfil de morbi-mortalidad similares, se pueden asumir como una aproximacion
valida, mientras no se disponga de datos propios.
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Las trayectorias al final de la vida son bastante variables, por lo que diferenciar entre las
distintas trayectorias y las necesidades relacionadas con cada una de ellas puede ayudar a adaptar
estrategias y desarrollar mejores programas de cuidados al final de la vida?’.

El perfil predominante de las personas que mueren en Espafia (personas mayores con
enfermedades cronicas) hace que exista un notable solapamiento entre las condiciones que se dan en
estos pacientes como son comorbilidad, pluripatologia, fragilidad y discapacidadza, lo que requiere de
una estrecha coordinacion entre los recursos asistenciales que atienden a estas condiciones’.

La necesidad de desarrollar una atencién que abarque el abanico de servicios que estos
pacientes y sus cuidadores precisan, garantizando la continuidad de la atencién y la prestacion de los
servicios en el momento y lugar mas adecuados y con niveles 6ptimos de calidad y eficiencia, requiere
una gestiéon sistematica e integral de las necesidades y recursos. En este sentido, la UCP es un
recurso que, conjuntamente con la unidad de geriatrl'azg, de medicina interna (unidad de continuidad
asistencial), de pacientes pIuripatoIégicosm, la unidad de media estancia / recuperacion y la unidad de
larga estancia puede contribuir a encarar uno de los retos mas importantes para el sistema sanitario
espafiol como es la atencion a las personas mayores fragiles y a las personas con enfermedad
avanzada y terminal, existiendo en numerosas ocasiones un continuo entre estas dos condiciones®®3",

Hay multiples razones por las que personas mayores con enfermedad avanzada y progresiva
no reciben el tratamiento adecuado. En la raiz de este problema puede estar la vision tradicional de
considerar incompatibles los objetivos de curar y prolongar la vida con los de disminuir el sufrimiento y
mejorar la calidad de vida®?. La vision de curar en contraposicidon a cuidar comporta que no sea una
prioridad el alivio del sufrimiento en pacientes en fase curativa y que se priorice la administracion de
tratamientos para prolongar la vida en pacientes con enfermedades avanzadas. En pacientes jovenes
es aun mayor la tendencia al sobretratamiento y obstinacion terapéutica con sufrimiento no aliviado.

A partir de la atencion de pacientes con cancer se han desarrollado los modelos de atencion
al final de vida de mas calidad, en los que la evidencia sobre la eficacia de los CP* es mas sdlida. La
edad media de los pacientes que mueren por cancer es notablemente inferior a la de los pacientes
que mueren por enfermedades cronicas. El 51% de los fallecimientos por céncer se producen en
personas menores de 75 afios, mientras que, por ejemplo, este porcentaje es del 23% para las
muertes por enfermedades del aparato circulatorio o del 20% para las enfermedades del aparato
respiratorio'*.

El 30% de los nifios mayores de un afio y menores de 15 afios que mueren en Espafia (884,
segun el INE) tienen un fallecimiento posiblemente subsidiario de CP. La atencién de CP en nifios
debe ser diferenciada de la atencién a pacientes adultos y tener en cuenta el menor numero de
pacientes, la necesidad de conocimientos sobre fisiopatologia infantil y la deseable especificidad de
recursos asistenciales. Las especificidades de la atencion de CP en pacientes pediatricos se
consideran en el Anexo 1 de este documento.

Mas del 50% de las muertes de ciudadanos de la mayoria de los paises occidentales
desarrollados se producen en los hospitales. En todos los grupos de edad, los datos muestran una
elevada frecuencia de sintomas penosos; un uso elevado de tecnologia molesta y sin beneficio en
pacientes con enfermedad avanzada y terminal®* importante sobrecarga para las familias -incluyendo
una mayor tasa de morbilidad y mortalidad para los familiares de pacientes con enfermedad avanzada

|35,36,

y termina ; 'y problemas de comunicacién entre pacientes, familias y médicos sobre los objetivos

asistenciales y las decisiones médicas®’.

“ Elaboracion propia a partir de datos del INE.
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Estos datos contrastan con los estudios que sefialan entre las prioridades de los pacientes el
verse libres de la angustia fisica y psiquica; tener control sobre las decisiones asistenciales; evitar
tratamientos que prolonguen la agonia; no ser una carga y estrechar los lazos con sus seres
queridos38. La evidencia de los estudios sobre hospicios y CP muestra la capacidad de estos cuidados
para ayudar a los pacientes a lograr los objetivos mencionados a través de la trayectoria de la
enfermedad avanzada y terminal®®. Otros estudios han demostrado beneficios econdémicos asociados
con los programas de CP, incluyendo una reduccion en las estancias, costos y utilizacion

hospitalaria‘m"”'42'43

y un aumento en el numero de referencias y duracién de la estancia en los
hospicios. En un metanalisis reciente realizado por Higginson y cols.** sobre equipos de CP
hospitalarios, se sefala una tendencia a reducir la estancia en el hospital, alguna mejora en el manejo
de los sintomas (dolor, calidad de vida) y una tendencia ligeramente mayor de muerte en domicilio,
que en el modelo de asistencia tradicional.

El modelo de provision de servicios basado en criterios poblacionales de Australia, referido
en la ECP-SNS*, guarda la similitud de establecer una estrategia de atencion vinculada al nivel de
necesidades de los pacientes, especializando la atencién en la punta de la piramide (casos mas
complejos), con el esquema de cuidados a los pacientes crénicos desarrollado por la Kaisser

permanente y adoptado en la estrategia del NHS inglés46'47’48.

Figura 2.1. Modelo conceptual de categorizacion y necesidades de los pacientes con
enfermedades en fase avanzada o terminal

Modelo conceptual de nivel de necesidades de los pacientes | Categorizacion de pacientes crénicos
con enfermedades en fase terminal o avanzada

Gestion
Nivel 3: Pacientes con condiciones muy complejas

de Casos

—pluripatolégicos- (= 5%
mbolcer (2

c Complex Gestién de la Enfermedad
Nivel 2: Pacientes de alto riesgo (= 15%)
B ritermediarts
Atencion de soporte
Autocuidado
Nivel 1: = 80% de los pacientes con
' . P
¥ Primary enfermedades crénicas
A : = Care
T s

=== Diatizrt movement betwesn kevels

Fuente: Estrategia de CP del SNS?. Adaptado de: Palliative Care | Fuente:  Unidad de pacientes  pluripatolégicos:  estandares
Australia. A guide to palliative care Service development: a
population based approach 2003, www.pallcare.org. Department of Health. 3 March 2004.

y

recomendaciones'. Adaptado de: Improving Chronic Disease Management.

Se estima que un 37,5% de los pacientes con necesidad de cuidados paliativos sufren
situaciones intermedias o complejas que pueden requerir la intervencion de un equipo especifico de
cuidados paliativos (figura 1.1.), en estudios realizados en Australia 4 La ECP-SNS estima que la
cobertura apropiada de cuidados paliativos por parte de los equipos especificos es del 60% en
pacientes oncoldgicos y del 30% en pacientes no oncolégicos con patologias seleccionadas por
McNamara®. Las tasas de atencion por parte de equipos especificos son 1.620 a 2.385 por millén de

habitantes y afio, si se cumplen las estimaciones anteriores.
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En cuanto al niumero de recursos especificos, en el Reino Unido la tasa es de 1 por cada
81.000 habitantes®. En Australia, la ratio recomendada es de 1 por cada 100.000 habitantes®'. En
dos programas espanfoles (Catalufia y Extremadura) se han descrito ratios de 1 por 100.000 a 200.000
habitantes®, y 1 por cada 135.000 habitantes >, respectivamente.

La gran mayoria de estrategias y programas contemplan diversos niveles de

atencion*®:54%5:%¢

, a efectos organizativos:

=El nivel de cuidados paliativos basicos, primarios, generales o enfoque paliativo hace referencia a
los cuidados que deben proporcionarse a todos los pacientes que lo precisen, tanto en atencién
primaria como especializada57’58’(5).

=El nivel de cuidados paliativos especificos, secundarios, especializados o avanzados contempla
diversos tipos de intervenciones de los equipos de cuidados paliativos ante situaciones de
complejidad(e). Algunos autores denominan tercer nivel a la atencién hospitalaria en unidad de
cuidados paliativos®’.

En la ECP-SNS se define como equipo de cuidados paliativos segun la recomendacion
Rec. (2003) 24 del CE, como “aquel servicio cuya actividad central se limita a los cuidados paliativos.
Este servicio se dedica, por lo comun, a la atencién de pacientes con necesidades asistenciales mas
complejas e intensivas y, por tanto, requiere un mayor nivel de formacion, de personal y de medios”.
Es un equipo interdisciplinar, identificable, accesible e integrado por profesionales con formacion,
experiencia y dedicacidon para responder a situaciones de complejidad. Realiza también funciones
docentes e investigadoras en distintos grados. Estd compuesto por médicos y enfermeras, con la
cooperacion necesaria de psicélogo y trabajador social y la colaboracién de otros profesionales. La
composicion del equipo esta en funcién de las caracteristicas demograficas y geograficas, de los
niveles de necesidad de las estructuras territoriales sanitarias de referencia y de su relacion o
vinculacién con otros dispositivos destinados a la atencién de los pacientes con enfermedades
cronicas complejas que asumen la atencion integral de las personas con enfermedad avanzada y
terminal.

Las formas organizativas mas habituales son*® el equipo de soporte de cuidados paliativos y
la unidad de cuidados paliativos:

Equipo de soporte de cuidados paliativos: pueden intervenir en el ambito domiciliario
(ESD)(7), hospitalario (ESH) o en ambos (mixto)(s) con distintos patrones, desde asesoramiento a
intervenciones puntuales, intermitentes o responsabilidad compartida en la atencion directa. Las areas
de intervencioén prioritarias son alivio de sintomas, comunicacion y apoyo emocional, soporte en
decisiones éticas y conexién entre diferentes recursos.

Unidad de cuidados paliativos: se trata de una unidad de hospitalizacién especifica de
cuidados paliativos, atendida por, un equipo interdisciplinar. Puede ubicarse en hospitales de
agudos o de tipo sociosanitario. Se recomienda que un 30-40% de las camas de UCP estén en

hospitales de agudos®. Con frecuencia la UCP realiza labores de ESH y de consulta externa.

® Pueden recibir distintas denominaciones en las distintas CC.AA. Andalucia los define como “recursos
convencionales”, constituidos por los profesionales de atencidon primaria y especializada, tanto ambulatoria como
de hospitalizacién; con competencias que respondan a la formacién basica

© Existe una notable heterogeneidad en las denominaciones, definicion y contenidos de este nivel de cuidados
entre las distintas comunidades auténomas Tabla 2.1

M En algunas CC.AA. (por ejemplo, Islas Baleares) se denomina ESAD, equipo de soporte de atencién domiciliaria.
® En algunas CC.AA. (por ejemplo Andalucia, Extremadura y Galicia).
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2.1. Concepto de cuidados paliativos

La guia NICE sobre cuidados paliativos y de soporte para pacientes adultos con cancer®® distingue

entre ambos conceptos.

2.1.1.Cuidados de soporte

La Guia NICE define como cuidados de soporte aquellos que ayudan al paciente y su familia a hacer
frente al cancer y su tratamiento, desde el pre-diagndstico, a través del proceso de diagndstico y
tratamiento, hasta la curacion, enfermedad sostenida o muerte, y en el duelo. Ayuda al paciente a
maximizar los beneficios del tratamiento y a vivir lo mejor posible con los efectos de la enfermedad. Se
les debe dar la misma prioridad que al diagndstico y tratamiento, y abarca: autoayuda y apoyo,
implicacion del usuario, suministro de informacién, apoyo psicolégico, control de los sintomas, apoyo
social, rehabilitacién, terapias complementarias, soporte espiritual, cuidados paliativos, asistencia al

final de la vida y en el duelo.

“Cuidados de soporte” es un término “paraguas” para todos los servicios, tanto generalistas como
especializados, que pueden ser requeridos para apoyar a las personas con cancer y a sus cuidadores.
No es una respuesta a un particular estadio de la enfermedad, y esta basado sobre la asuncién de
que las personas tienen necesidad de cuidados de soporte desde el primer momento en que se ponga
de manifiesto la posibilidad de padecer un cancer. Los cuidados de soporte no constituyen una

disciplina diferenciada.

2.1.2.Cuidados paliativos

La Guia NICE®® define los cuidados paliativos como la asistencia integral del paciente en situacién
avanzada, progresiva de su enfermedad. El objetivo de los cuidados paliativos es lograr la mejor
calidad de vida posible para el paciente y su familia. Es primordial el control del dolor y otros sintomas
y la provision de apoyo psicolégico, social y espiritual. Muchos aspectos de los cuidados paliativos son
aplicables a estadios tempranos de la enfermedad.

Los cuidados paliativos estan basados sobre principios que persiguen proveer alivio del dolor
y otros sintomas penosos, integrar los aspectos psicologicos y espirituales de la asistencia al paciente;
ofrecer un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como sea posible
hasta la muerte y ayudar a la familia durante la enfermedad y en el duelo, y aplicarlo tempranamente
en el curso de la enfermedad junto con otras terapias de tratamiento de la patologia de base (como
quimioterapia y radioterapia), incluyendo investigaciones para entender mejor y tratar las
complicaciones clinicas molestas.

Los profesionales implicados en los cuidados paliativos responden a dos categorias
diferentes: los que facilitan asistencia cotidiana a pacientes y cuidadores y los que tienen una
formacion avanzada en cuidados paliativos.

Los cuidados paliativos comprenden muchos de los elementos identificados como cuidados
de soporte, aunque se identifican areas especificas como son sintomas no controlados y aspectos
psicologicos complejos para pacientes en situacion avanzada, aspectos complejos de situaciones

terminales y del duelo.
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Los cuidados de soporte y paliativos son frecuentemente provistos por los familiares del
paciente u otros cuidadores, y no exclusivamente por profesionales. A su vez, el confort y alivio del
nucleo familiar, que forma una unidad con el paciente, es un objetivo de los cuidados paliativos.

La ECP-SNS?, asume la definicion de la OMS®), que sefala que los CP mejoran la calidad
de vida de pacientes y familiares que se enfrentan a enfermedades con riesgo vital, mediante el alivio
del dolor y de los sintomas, apoyo espiritual y psicosocial, desde el diagnéstico al final de la vida y el
duelo. Los cuidados paliativos:

-Proporcionan el alivio del dolor y de otros sintomas que producen sufrimiento

-Promocionan la vida y consideran la muerte como un proceso natural

-No se proponen acelerar ni retrasar el proceso de morir

-Integran los aspectos psicosociales y espirituales en los cuidados del paciente

-Ofrecen apoyo a los pacientes para ayudar a vivir de la manera mas activa posible hasta su muerte
-Ofrecen apoyo a los familiares y a los allegados durante la enfermedad y el duelo

-Utilizan una metodologia basada en el equipo multiprofesional para atender las necesidades de
pacientes y sus familias, incluyendo consejo en el duelo, cuando esta indicado

-Mejoran la calidad de vida y también pueden influir positivamente sobre el curso de la enfermedad
-Se aplican precozmente en el curso de la enfermedad, en unién con otros tratamientos dirigidos a
prolongar la vida, tales como quimioterapia o radioterapia, e incluye aquellas investigaciones
necesarias para entender mejor y tratar las complicaciones clinicas molestas

Los criterios propuestos para la ECP-SNS para la definicion del paciente con enfermedad en
fase avanzada / terminal han sido®"®% enfermedad incurable, avanzada y progresiva, prondstico de
vida limitada; escasa posibilidad de respuesta a tratamientos especificos; evolucién de caracter
oscilante y frecuentes crisis de necesidades; intenso impacto emocional y familiar; repercusiones
sobre la estructura cuidadora; alta demanda y uso de recursos

La incorporacion de los cuidados paliativos a los enfermos no oncolégicos implica un nivel
adicional de complejidad. Los criterios de seleccion en enfermos no oncoldgicos han evidenciado un
bajo valor predictivo positivo, ya que en muchas enfermedades crénicas el patron evolutivo hacia la
muerte no es lineal. Por otra parte, los notables avances producidos en los ultimos afios en el
tratamiento de pacientes con enfermedades crénicas complejas y especialmente en el area vascular,
enfermedades respiratorias o hepaticas contribuyen a difuminar cada vez mas las lineas
demarcatorias de paciente paliativo o terminal.

Diferentes tratamientos intervencionistas complejos contribuyen de forma notable al control
de sintomas, mejorando la calidad de vida y prondstico de muchas enfermedades avanzadas tanto
oncoldgicas como no oncolégicas. Por este motivo, durante los ultimos afios la toma de decisiones en
pacientes con enfermedades cronicas ha ido adquiriendo una progresiva complejidad siendo
necesario que el clinico que realiza cuidados paliativos disponga de un alto nivel de experiencia en el
manejo de pacientes con enfermedades cronicas, un acceso facil a servicios especializados y una
politica de continuidad asistencial que permita replantear la toma de decisiones.

Hay servicios que, compartiendo principios como los de continuidad e integralidad de la

asistencia 519

, ho son de cuidados paliativos. Su relacion puede ayudar a delimitar el alcance de los
cuidados paliativos: medicina de familia, oncologia, servicios de geriatria, unidades de crénicos,

unidades de pacientes pluripatologicos o unidades de tratamiento del dolor.

©) http://www.who.int/cancer/palliative/en/
(1) Algunos de estos servicios pueden incorporar dentro de su cartera o apoyarse en servicios de CP.
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2.1.3. Cartera de servicios del SNS en cuidados paliativos

El R.D. 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de servicios comunes del
SNS vy el procedimiento para su actualizacion, especifica los servicios de CP comprendidos en los
niveles de atencion primaria y de atencion especializada. En la misma se establece la atencion
paliativa a enfermos terminales como uno de los servicios de atencién primaria y de atencion
especializada.

La atencion paliativa a enfermos terminales incluida en la cartera de servicios de atencion
primaria comprende la atencion integral, individualizada y continuada de personas con enfermedad en
situacion avanzada, no susceptible de recibir tratamientos con finalidad curativa y con una esperanza
de vida limitada (en general, inferior a 6 meses), asi como de las personas a ellas vinculadas. Su
objetivo terapéutico es la mejora de su calidad de vida, con respeto a su sistema de creencias,
preferencias y valores.

Esta atencion se presta en el domicilio del paciente o en el centro sanitario estableciendo los
mecanismos necesarios para garantizar la continuidad asistencial y la coordinacién con otros recursos
y de acuerdo con los protocolos establecidos por el correspondiente servicio de salud. Incluye: la
identificacion de los enfermos en situacion terminal segun los criterios diagndsticos y la historia natural
de la enfermedad; la valoracion integral de las necesidades de pacientes y cuidadores y
establecimiento de un plan de cuidados escrito que incluya medidas preventivas, recomendaciones
higiénico-dietéticas, control de los sintomas y cuidados generales; la valoracion frecuente y control de
sintomas fisicos y psiquicos, indicando el tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico del dolor y de
otros sintomas. Informacion y apoyo al paciente en las distintas fases del proceso; informacion,
consejo sanitario, asesoramiento y apoyo a las personas vinculadas al paciente, especialmente a la
persona cuidadora principal; en las situaciones que lo precisen, y particularmente en los casos
complejos, se facilita la atencion por estructuras de apoyo sanitario y/o social o por servicios
especializados, tanto en consultas como en el domicilio del paciente o mediante internamiento, en
funcién de la complejidad.

Se puede complementar con la prevencion del duelo patolégico y atencion al duelo normal,
derivando a especialista de ser necesario por signos de duelo complicado y el registro del paciente.

La atencién paliativa a enfermos terminales, incluida en la cartera de servicios de
atencion especializada, comprende la atencién integral, individualizada y continuada, de personas
con enfermedad en situacion avanzada no susceptible de recibir tratamientos con finalidad curativa y
con una esperanza de vida limitada (en general, inferior a 6 meses), asi como de las personas a ellas
vinculadas. Su objetivo terapéutico es la mejora de la calidad de vida, con respeto a su sistema de
creencias, preferencias y valores. Esta atencién se presta en el domicilio del paciente o en el centro
sanitario, si fuera preciso, estableciendo los mecanismos necesarios para garantizar la continuidad
asistencial y la coordinaciéon con otros recursos y de acuerdo con los protocolos establecidos por el
correspondiente servicio de salud. Incluye la identificacion de los enfermos en situacion terminal segun
los criterios diagndsticos y la historia natural de la enfermedad; la valoracion integral de las
necesidades de pacientes y cuidadores/as y establecimiento de un plan de cuidados escrito que
incluya medidas preventivas, recomendaciones higiénico-dietéticas, control de los sintomas y
cuidados generales; la valoracién frecuente (seguimiento) y control de sintomas fisicos y psiquicos,
realizando los examenes y procedimientos diagndsticos necesarios e indicando el tratamiento

farmacolégico y no farmacolégico del dolor y de otros sintomas. Informacion y apoyo al paciente en
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las distintas fases del proceso; informacion, consejo sanitario, asesoramiento y apoyo a las personas
vinculadas al paciente, especialmente al cuidador/a principal.

Se puede complementar con establecer nivel de complejidad y prondstico del paciente, por su
médico responsable con el asesoramiento de especialista o equipos avanzados de CP si es

11)

necesario"", plan de atencidn inicial, comunicar el registro del paciente.

2.2. Estandares y recomendaciones

La ECP-SNS hace un documentado analisis de situacion de los CP en Espafia, que sirve de

referencia para este documento de estandares y recomendaciones de la UCP.

2.2.1.Estandares y recomendaciones sobre UCP en Espafia

2.2.1.1. Autorizacion y acreditacion de centros

Tanto la administraciéon general del estado como la totalidad de CC.AA. disponen de normas relativas
a la autorizacion y registro de centros y establecimientos sanitarios. Existen dos tipos de normas: las
de autorizacidn y registro, que evaltan un centro antes de su puesta en funcionamiento, y las de

acreditacion, que lo evaltan con posterioridad a su funcionamiento.

2211.1. Autorizacion

Todas las comunidades auténomas disponen de normas de autorizacion de centros vy
establecimientos sanitarios. Desde la aparicién del RD 1277/2003, diez comunidades han modificado
su legislacion autondémica para adaptarla a esta nueva realidad normativa, en tanto que otras 7
mantienen la previa. En las normas de autorizacion de centros y establecimientos sanitarios

elaboradas por las CC.AA. no existen referencias especificas a este tipo de unidades.

2.2.11.2. Acreditacion

Se define como un proceso por el que una organizacién se somete de forma voluntaria a un sistema
de verificacion externa que evallia y mide, mediante un conjunto de estandares, el nivel en que se
sitia dicha organizaciéon con relacion a un conjunto de referentes previamente establecidos,
consensuados con los expertos y adaptados al territorio. Dos CC.AA. han desarrollado y puesto en
marcha sistemas de acreditaciéon de centros posteriores al RD 1277/2003.

Las experiencias de acreditacion de centros y servicios sanitarios en Espafia son aun
escasas. Cuatro CC.AA. disponen de normativa y programas oficiales de acreditacién de centros
sanitarios basados en evaluacion externa y voluntaria: Andalucia, Catalufia, Galicia y Extremadura. En
algunos casos existen programas de acreditacion de algun tipo de centros, servicios o actividades
(extraccion y trasplante de 6rganos, reproduccion asistida, hemoterapia, etc.).

Andalucia basa su sistema de acreditacion en el Programa de acreditacion de centros del

Sistema Sanitario de Andalucia''?. El programa se basa en un patrén de referencia que comprende

" En Andalucia, segin Proceso Asistencial Integrado 2007. Consejeria de Salud de Andalucia, el equipo
avanzado interviene a peticion del médico responsable del paciente en funciéon de la complejidad. (Paginas 29-31
Proceso Asistencial. Profesionales: Caracteristicas de Calidad. Profesionales de recursos Convencionales:
atencion primaria / Atencion Hospitalaria) y (Anexo 12 Proceso Asistencial).
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una serie de estandares caracteristicos del Sistema Sanitario Publico Andaluz. En el sistema de
indicadores no hay ninguno referido de forma explicita a la UCP.
Catalufia es la comunidad auténoma que desarrollé en primer lugar un procedimiento oficial

(13

para la acreditacion de centros sanitarios. El sistema actual es el tercero('®, regula la acreditacion de

centros de atencién hospitalaria aguda y el procedimiento de autorizacion de entidades evaluadoras.

6465 | as referencias a

Se completa con dos manuales de acreditacion con los estandares establecidos
los CP en estos manuales son las siguientes:

CRITERIO 5: PROCESOS

Subcriterio 5.b: Produccién, distribucion y servicio de atencién de los productos y servicios

Agrupador conceptual: Atencion en la hospitalizacion - 03

Cédigo 5b-03-E05

Contenido Hay procedimientos que determinan la evaluacion y la atencién especial en los casos de

cuidados paliativos.

Cédigo 5b-03-E14

Contenido La organizacion aplica procedimientos escritos para la asistencia y tratamiento de los clientes

tributarios de cuidados paliativos, diferenciando adultos y nifios.

La comunidad auténoma de Galicia establecio en 2001 un sistema de acreditacion de centros
hospitalarios, regulado por decreto™. Es de aplicacion a los centros hospitalarios pertenecientes a la
red asistencial del Servicio Gallego de Salud, y los que actualmente tengan suscritos o quieran
suscribir conciertos con éste, deberan obtener el certificado de acreditacion previsto en el referido
decreto. No hace referencia a la UCP.

De forma similar a los modelos de Andalucia y Galicia, el sistema extremefio de acreditacion
de centros de 2005 se orienta a centros sanitarios tanto ambulatorios como hospitalarios con caracter

general, y no hace referencia a la UCP{".

2.2.1.2. Guias de unidades

Tanto el MSPS como las CC.AA. han elaborado guias para algunas unidades, que sin tener caracter
normativo persiguen la elaboracidn de estandares y recomendaciones.

La comunidad auténoma de Andalucia publicé en 2002 el Proceso Asistencial Integrado de
los Cuidados Paliativos (PAI-CP)GB, cuya segunda edicion se publicé en 2007°, que contiene
referencias organizativas y de gestidon para este tipo de unidades, asi como el documento de apoyo:
CP domiciliarios, atencion integral al paciente y su familia®, y el Programa para la planificacion e
implantacion del PAI-CP®.

En los planes autonémicos de cuidados paliativos de las comunidades de Andalucia, Aragon,
Cantabria, Extremadura, Galicia, Madrid, Murcia, y Pais Vasco; en la oncoguia de Castilla y Ledn; en
el documento sobre paliativos en oncologia de Navarra; o en los planes sociosanitarios de Catalufia y
de Islas Baleares, se hace referencia a criterios organizativos y de gestion de la UCP, no existiendo
ninguna guia especifica para este tipo de unidades. Las referencias que los planes citados contienen
sobre criterios de planificacion, asi como organizativos y de gestion de la UCP son analizados en el
apartado 2.3.1.

1) Resolucion de 24 de julio de 2003, de la Direccion General de Organizaciéon de Procesos y Formacioén por la
que se establece el sistema de acreditacién de la calidad de los centros y unidades sanitarias del Sistema Sanitario
Publico de Andalucia, de acuerdo con el modelo de calidad del sistema sanitario de Andalucia.

%) Decreto 5/2006, de 17 de enero, de la Generalidad de Catalufia.

") Galicia. Decreto 52/2001, de 22 de febrero.

1% Extremadura. Decreto 227/2005 de 27/septiembre. Orden 18/julio de 2006.
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Asimismo, tanto la ECP-SNS y la GPC-CP inciden sobre algunos aspectos organizativos y de
gestion de la UCP. Entre los aspectos organizativos, la ECP-SNS establece como objetivos: disponer
de un modelo organizativo (red integrada de CP) explicito para que los pacientes reciban cuidados
paliativos de acuerdo con sus necesidades y en el momento apropiado, adaptado a las distintas
situaciones y delimitaciones territoriales; disponer de un equipo hospitalario especifico de cuidados de
referencia y/o una unidad de cuidados paliativos; y establecer un sistema organizativo que garantice la
coordinacion entre los diferentes recursos sanitarios y sociales y promueva acciones integradas.

Mientras que la GPC-CP sefala que la forma de organizacion de los cuidados paliativos y la
coordinacion entre los diferentes profesionales que los proporcionan tienen importantes repercusiones
en los pacientes y sus familiares, siendo necesario que los distintos niveles estén bien coordinados, y

que se establezcan competencias y criterios claros de derivacion®.

2.3. Experiencia en Espana e internacional

Desde la perspectiva internacional, el Observatorio Internacional de cuidados al final de la vida ha
elaborado un mapa mundial® sobre el desarrollo de los cuidados paliativos en el mundo. La mitad de
los 234 paises incluidos en el estudio habian desarrollado alguna forma de cuidados paliativos,
aunque solamente 35 paises han logrado alguna integracion con el resto de los servicios sanitarios.
Espafia se situa entre estos paises con sistemas mas desarrollados, junto con la mayoria de los
paises de la Union Europea de los 15, Argentina, Australia, Canada, Chile, Costa Rica, Eslovenia,
Estados Unidos de América, Hong Kong, Hungria, Islandia, Israel, Japén, Kenia, Malasia, Mongolia,
Nueva Zelanda, Noruega, Polonia, Rumania, Singapur, Sudafrica, Suiza y Uganda.

La OMS apoya el desarrollo de los cuidados paliativos en los sistemas sanitarios’""2. El
Consejo de Europa ampara el derecho de los enfermos terminales a morir en paz y dignidad”® | asi
como el deber del médico de hacer todos los esfuerzos para aliviar el sufrimiento” y el desarrollo de
centros de cuidados paliativos75.

El Departamento de politica econdmica y cientifica del Parlamento Europeo ha publicado un
documento en el que se analiza la situacion de los cuidados paliativos en la Unidon Europea76. Este
estudio crea un ranking de paises de la UE, basado en indicadores de recursos, en el que Espafa

ocupa el lugar séptimo de 27 paises.

2.3.1.Espana

La ECP-SNS contiene un apartado especifico sobre la situacién de estos servicios en Espafia, que
recoge una documentada perspectiva histérica y analisis de situacion en nuestro pais, a la que se
refiere este documento de estandares y recomendaciones para evitar repeticiones. Ademas de las
iniciativas de la administracion central y de las CC.AA., la Guia de criterios de calidad de cuidados
paliativos elaborada por la SECPAL, contiene algunos criterios referidos a los aspectos organizativos y
de gestion”’.

Como precedentes relacionados con la ECP-SNS, en 1995 el INSALUD publicé las Bases
para la ordenacion de servicios de atencion sanitaria para las personas mayores78'79, basando su
estrategia en la creacion de las Comisiones sociosanitarias de area de salud, dependientes de las
gerencias de atencién primaria; en los hospitales generales de agudos se creaban los Equipos de
valoracion de cuidados geriatricos. Como desarrollo de esta estrategia, el INSALUD lanza en 1999 el
Programa de atencion domiciliaria con equipo de soporte-ESD®’.
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Se han elaborado y publicado planes autondmicos de cuidados paliativos, en las
comunidades de Andaluciam, Aragénsz, CantabriaSS, Extremadura84, Galicia85, Madrid%, Murcia87, y
Pais Vasco®. Castilla Leon tiene una oncoguia89 y Navarra un documento sobre paliativos en
oncologiago. El Plan sociosanitario de Catalufia®’, integra las acciones en CP. Asimismo, el Plan
sociosanitario de les llles Balears (actualmente en revisién)92 aprobado y publicado en abril 2003,
define los recursos necesarios para la UCP y ESD, sectoriza la poblacién y contiene elementos
organizativos y de gestion para este tipo de unidades!'®. Asturias ha publicado en 2009 su Estrategia
de CP%. Un resumen de estos planes de CP de las CC.AA., en algunos aspectos mas directamente

relacionados con la UCP se expone en la tabla 2.1.

Tabla 2.1 La UCP en los planes de CP de las comunidades autbnomas

Comunidad

p If risti D ripcién
auténoma Caracteristicas escripcio

Convencional; avanzado - UCP y Equipo de soporte-; de atencion urgente; y de

Tipos de recursos NI . . . .
P hospitalizacion / residenciales de media larga estancia.

Equipo multidisciplinar de profesionales con competencias que respondan a la
formacion avanzada y den respuesta a la alta complejidad de los pacientes
Definicién de UCP adultos en situacion terminal o, en su caso, poblacion pediatrica. Esta constituido
por médicos y enfermeras apoyados por trabajador social, psicélogo clinico y
lequipo rehabilitador (rehabilitador, fisioterapeuta y terapeuta ocupacional).

Dispone de camas de hospitalizacion para pacientes en situacion terminal con alta
complejidad definida. Ubicadas en hospitales de 1er y 2° nivel o dependientes
funcionalmente de ellos.

Andalucia La UCP proporciona soporte hospitalario a los pacientes en situacién terminal, con

alta complejidad definida, hospitalizados en servicios convencionales de los
hospitales de 1er y 2° nivel, incluyendo nifios y adolescentes. En todos los
hospitales de 1° y 2° nivel existen también equipos de soporte a domicilio. En los
hospitales de 3° y 4° nivel donde no hay UCP existen equipos de soporte mixtos
(intra y extrahospitalarios)

Se dispondra de una UCP (10-20 camas) y equipo de soporte domiciliario en
todos los hospitales de 1° y 2° nivel. En hospitales de 3° y 4° nivel se dispondra de
lequipo de soporte mixto en funcion de la densidad de poblacién y dispersion
Criterios de geografica. Cuando se precise la hospitalizaciéon de un paciente en situacion
planificacion (dotacion [terminal atendido por un ESCP domiciliario, ésta se facilitara desde la UCP

de recursos) cuando exista o en camas de servicios hospitalarios convencionales mediante un
procedimiento establecido al margen del circuito de urgencias y emergencias. Se
estima inicialmente la necesidad de 8-10 camas hospitalarias de CP por cada
100.000 habitantes y un ESCP por cada 80.000-140.000 habitantes.

Fuente/s Plan Andaluz de CP 2008-2012

Proceso Asistencial Integrado de CP. 22 Edicion. 2007

Aragon

Convencional; avanzado -UCP y equipo de soporte intrahospitalarios y

Tipos de recursos e - AT .
P domiciliarios-; de atencion urgente; y de hospitalizacion de convalecencia.

El facultativo especialista de los distintos servicios asistenciales hospitalarios es el
responsable de los cuidados paliativos especificos de los pacientes de su
especialidad. No debe entenderse como una actuacion singular, sino como parte
de la atencion integral del proceso.

Definicion de UCP

("®Servei de Salut de les llles Balears. Pla sociosanitari de les llles Balears. Palma, 2003. Govern de les llles

Balears.; Pla sociosanitari de la Comunitat Autonoma de les llles Balears. Palma, 2006; Orden de la Consejeria de
Salud y Consumo por la que se regula la creacion y funcionamiento de los ESD (BOIB, 21.12.2002).

26 UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS: ESTANDARES Y RECOMENDACIONES

indice



Comunidad
auténoma

Caracteristicas

Descripcion

Funciones de la UCP

- Asistencia al paciente paliativo hospitalizado en la unidad.

- Organizar la asistencia urgente de este paciente.

- Atencion continuada hospitalaria.

- Apoyo al servicio de urgencias.

- Atencion / soporte telefonico 24h al dia / 7 dias a la semana.

- Derivar al paciente al recurso asistencial mas adecuado.

- Apoyo Yy soporte a otros servicios especializados.

- Docencia.

- Contribuir a fomentar e impulsar la “cultura” de atencion paliativa en los
hospitales generales.

- Investigacion.

- Coordinacion con otros niveles y recursos asistenciales

- Apoyo psico emocional.

- Urgencia paliativa.

- Informar a los familiares de los tramites a seguir tras el fallecimiento del paciente.

Criterios de
planificacion (dotacion
de recursos)

N° de camas entre 8-10 / 100.000 habitantes, que deberian distribuirse: hospitales
generales (20%); hospitales de media estancia (60%), y 20% restante en
residencias asistidas. En entornos rurales, es mucho mas efectivo y eficiente
disponer de la mayoria de las camas en hospitales de media estancia.

Fuente/s

Programa de CP de Aragon. 2009.

Asturias

Tipos de recursos

Equipos de apoyo de CP. UCP

Definicion de UCP

Unidad multidisciplinar hospitalaria que atiende situaciones complejas en paciente
que precise ingreso, a la vez que realiza actividades de formacién e investigacion.
Caracteristicas basicas y composicion de la UCP:

|. Cada UCP estara formado por un equipo interdisciplinar con formacién
especifica.

Il. La metodologia de trabajo de la unidad sera de labor conjunta de equipo.

11l. La UCP dispondra de camas de hospitalizacion, con una disposicion fisica que
permita el confort de los enfermos y la presencia permanente de la familia.

1V. La UCO debera contar con los medios necesarios para prestar asistencia a los
pacientes y soporte a las familias.

V. La UCP dependera administrativa y funcionalmente del hospital en el que estén
ubicadas.

Criterios de
planificacion (dotacion
de recursos)

La UCP necesita un volumen poblacional alto para su implantacién, estimandose
un minimo de 100.000 habitantes para su desarrollo.

Fuente/s

ECP en el Principado de Asturias. SESPA. Consejeria de salud y servicios
sanitarios del Principado de Asturias. 2009.

Cantabria

Tipos de recursos

Convencional; Equipo de atencion paliativa (EDAP).

Definicién de UCP

No contempla (integracion en "socio sanitario" / media-larga estancia.

Criterios de
planificacion (dotacion
de recursos)

No procede para la UCP.

Fuente/s

Programa Integral de Atencion Paliativa. Cantabria. 2008.

Castillay
Lebn

Tipos de recursos

Equipo de soporte de atencion domiciliaria; profesionales interconsultores para
pacientes hospitalizados; una unidad de referencia regional.

Definicion de UCP

Proporcionar una atencion integral e individualizada a los aspectos fisicos,
psicologicos, espirituales y sociales de los enfermos oncoldgicos terminales y sus
familias, en situaciones complejas de dificil manejo en el ambito comunitario.
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Comunidad
auténoma

Caracteristicas

Descripcion

Actividades asistenciales: Serian pacientes subsidiarios de atencién directa por la
UCP: sintomas complejos, presencia de psicopatologia grave, dinamicas
familiares complejas, mala adherencia a la atencion primaria.

- Atencion hospitalaria: Ingreso hospitalario para el abordaje de situaciones
clinicas complejas, no controlables desde atencién primaria/ESD, (multifactoriales,
complejidad de control, etc.).

- Control avanzado de sintomas.

- Tratamiento o coordinacion terapéutica de urgencias en medicina paliativa como
sindrome de la vena cava superior, hipercalcemia, sindrome de compresion
medular, convulsiones, hemorragia masiva, fracturas patoldgicas, etc.

- Realizacion de interconsultas de cuidados paliativos en el ambito hospitalario.

- Soporte a enfermos terminales que se encuentren en otras unidades
hospitalarias.

- Atencion ambulatoria, consultas externas.

- Hospital de dia: para la realizacién de técnicas o tratamientos especificos.

- Atencion telefénica a los enfermos que lo requieran.

Criterios de
planificacion

No explicitados

Fuente/s

Cuidados Paliativos del Enfermo Oncolégico. 2005.

Catalufia

Tipos de recursos

Integrados en los recursos socio sanitarios: equipo de evaluacion integral
ambulatoria (EAIA); PADES (programa de atencion domiciliaria - equipo de
soporte); UFISS (Unidad funcional interdisciplinaria socio sanitaria); Hospital de
dia sociosanitario; Unidad de media estancia (especifica de CP o polivalente).

Definicion de UCP

Servicio de hospitalizacién de media estancia especifico de CP: Destinada a
paciente en situacion avanzada o terminal que necesita control de sintomas o
tratamiento continuados en régimen de hospitalizacion. La patologia predominante
les oncoldgica. Este tipo de unidad puede estar en centro sociosanitario o en
unidad sociosanitaria de hospital de agudos.

Criterios de
planificacion (dotacion
de recursos)

8-10 camas * 100.000 habitantes.

Fuentes

Pla Director Sociosanitari. Departament de Salut. Generalitat de Catalunya.
Octubre, 2006.

Els serveis per a la salut: mirant cap al futur. Mapa sanitari, sociosanitari i de salud
publica. Consejeria de Salud de Catalufia. Octubre, 2006.

Extremadura

Tipos de recursos

Equipo de soporte de CP: basico (médicos y enfermeras) o completo; Unidad de
CP.

Definicién de UCP

Equipo completo de profesionales, con disponibilidad de camas propias para
lenfermos que asi lo requieran. El ambiente, estructuracion de la planta,
entrenamiento y vocacion del personal, ha de ser también especifico. Por la
propia filosofia de los cuidados requeridos, su entorno

debe ser distinto de un hospital de agudos. Puede acoger a pacientes en fase
terminal que requieran estar ingresados por su inestabilidad e imposibilidad de
seguimiento domiciliario o en centros socio-sanitarios adecuados.

Criterios de
planificacion (dotacion
de recursos)

No explicitado

Fuentes

Programa Marco. CP. 2002.
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Galicia

Tipos de recursos

Equipo de soporte de cuidados paliativos; UCP hospitalaria

Definicién de UCP

Cama de hospitalizacion convencional o institucional, de rango hospitalario. Se|
asignan camas especificas para CP y esta asignacion puede realizarse segun dos|
modalidades:

- Cama funcional: estan distribuidas de forma dispersa en los distintos servicios /|
unidades clinico-asistenciales del hospital donde se encuentra internado el
paciente. Su atencion se realiza por el Equipo de Soporte de CP, que atiende|
atencion domiciliaria y consulta externa.

- UCP constituida por camas auténomas, con recursos humanos y materiales
propios. Su dimension se fija entre 10-20 camas, segun el area de influencia.

Criterios de
planificacion (dotacion
de recursos)

8-10 camas * 100.000 habitantes
Criterios de alta/admision, plan funcional y recursos definidos
Perfiles profesionales

Fuentes

Plan Gallego de Cuidados Paliativos. 2007

Islas Baleares

Tipos de recursos

ESAD de la Gerencia atencion primaria; UCP en hospital de agudos universitario;
UCP en hospital sociosanitario.

Definicién de UCP

Servicio destinado a promover el confort y calidad de vida de las personas con
enfermedades avanzadas y en fase terminal, mejorar el confort y la autonomia de|
los pacientes y familiares, controlar la sintomatologia, dar soporte emocional Yy
crear un ambiente rico de comunicacion. Sus intervenciones son en las crisis de
necesidades (descompensaciones, agonia, claudicacion familiar, problemas|
lemocionales, dificultades para el manejo en el domicilio por el cuidador,..)

Criterios de
planificacion (dotacion
de recursos)

7 camas * 100.000 habitantes

Fuentes

Pla Sociosanitari de les llles Balears 2003

Madrid

Tipos de recursos

ESD; ESH; Unidad Hospitalaria de CP, de agudos y de media-larga estancia.

Definicion de UCP
(UCP de agudos)

Equipo multidisciplinar, integrado por médicos, enfermeras, auxiliares de
enfermeria, psicologos, trabajador social y auxiliares administrativos, que prestan
atencion directa a los pacientes con enfermedad terminal y alta complejidad.
Desarrollan sus funciones y actividades en coordinacion con los servicios
asistenciales especializados.

Es la unidad de referencia para una o mas areas de salud, en funcion de las
caracteristicas demograficas.

- Es una unidad hospitalaria destinada a prestar atencién sanitaria a pacientes de
maxima complejidad.

- Se situa en un hospital de referencia que debe disponer de los servicios
necesarios para atender a este tipo de pacientes. Por ello el centro debera contar
lcon: oncologia médica, oncologia radioterapica, radiologia intervencionista,
nutricion, cirugia, traumatologia, unidad de dolor, medicina nuclear, etc.

- Dispone de camas especificas de paliativos, que aseguran una hospitalizacion
con las adecuadas garantias de intimidad y confort del paciente y la presencia
permanente de la familia.

- La estancia media en la unidad es 15 dias, no superando los 18 dias.

- Puede disponer de consultas externas y de hospital de dia.

Sus funciones incluyen:

- La atencién directa a enfermos agudos de alta/maxima complejidad

- La realizacion de interconsultas

- La coordinacion con los servicios hospitalarios y otros niveles asistenciales.
- El desarrollo de actividades de formacion e informacién al paciente y a sus
familiares, prevencion de la claudicacion y del duelo complicado para los
cuidadores.

- La gestion de las derivaciones adecuadas a cada situacion.

- La participacién en programas de formacion e investigacion en CP.
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Criterios de
planificacion (dotacion
de recursos)

No explicitados

Fuentes

Plan Integral de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid. 2005-2008.
2005.

Murcia

Tipos de recursos

ESD; equipo de soporte de CP; equipo de soporte de atencidn hospitalaria (ESAH)

Definicion de UCP
(ESAH)

Se concibe como un equipo basico interdisciplinar, integrado por médicos Y|
enfermeras, que cuentan con formacion especifica y cuya funcion principal es
prestar atencion directa a los pacientes con enfermedad terminal y alta
complejidad y a sus familias y apoyar y dar soporte a otros servicios
especializados del hospital.

Sus caracteristicas basicas son las siguientes:

- Es la unidad de referencia para una o mas areas de salud, en funcién de las
caracteristicas demograficas y del patrén de morbimortalidad de las mismas.

- Es una unidad hospitalaria destinada a prestar atencién sanitaria a pacientes
complejos.

- Se sitda en un hospital de referencia que debe disponer de los servicios
necesarios para atender a este tipo de pacientes. Por ello el centro debera contar
con los servicios sanitarios especializados que procedan.

- Dispone de camas especificas de paliativos, que aseguran una hospitalizacién
con las adecuadas garantias de intimidad y confort del paciente y la presencia
permanente de la familia.

- La estancia media en la unidad sera adecuada a la complejidad del paciente.
- Puede disponer de consultas externas y de hospital de dia.

Criterios de
planificacion (dotacion
de recursos)

No explicitados

Fuente/s

Plan Integral de Cuidados Paliativos en el Servicio Murciano de Salud 2006-2009.
2005.

Navarra

Tipos de recursos

Unidad funcional de CP del servicio de oncologia; Equipo de soporte en CP|
(hospitalizacion; atencion a domicilio); Unidad funcional de CP (UFCP)

Definicion de UCP
(UFCP)

La Unidad funcional de CP tiene como objetivos:

- Coordinarse con los diferentes niveles asistenciales implicados.

- Agilizar la evaluacion de los pacientes y su inclusion en los circuitos adecuados
de asistencia acorde a sus necesidades y complejidad.

- Asistencia de los pacientes que requieren ingreso para procesos paliativos
especificos (transfusién, drenajes, protesis, etc.) o procesos agudos (mal control
del dolor, fracturas, etc.)

- Registro de todos los pacientes subsidiarios de tratamiento paliativo no
especifico.

Recursos y contenidos asistenciales:

- Un especialista en oncologia médica

- Disponibilidad de dos habitaciones individuales en la planta Norte 4° para
pacientes en situacion terminal

- Consulta externa ambulatoria (lunes y miércoles)

- Hospital de dia

- Reuniones periddicas con el equipo de soporte del hospital

- “Busca-personas” de CP

- Apoyo psico-oncdélogo del servicio

Criterios de
planificacion (dotacion
de recursos)

No explicitados

Fuentes

lAtencion al paciente oncolégico en cuidados paliativos en Navarra. Marzo, 2005.
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UCP en hospital de media y larga estancia (HLME) y con desarrollo de la atencién
Tipos de recursos domiciliaria de los servicios de hospitalizacion a domicilio (HAD); equipo consultor-

coordinador en hospital de agudos.
Pais Vasco

Definicién de UCP

(ESAH) No disponible

Criterios de
planificacion (dotacion |No explicitado
de recursos)

Fuentes Plan de Cuidados Paliativos. 2006.

Puede observarse una notable heterogeneidad en la provision de los servicios de CP entre
las distintas CC.AA., asi como notables diferencias en la denominacién y contenido de la UCP o sus
equivalentes. Las caracteristicas de las unidades de cuidados paliativos definidas en el Plan Nacional
de CP sefalan que la UCP debe ser atendida por un equipo completo; su estructura fisica debe
permitir el confort de enfermos, la presencia permanente de la familia, y el trabajo interdisciplinar;
puede estar ubicada en hospital, en centro sociosanitario o de media estancia o en recursos de
caracter residencial; su dimensién, estancia media y otros indicadores pueden ser variables, en
funcién del tipo de enfermos (agodnicos, complejos, crénicos) y su complejidad; debe desarrollar
actividades especificas de formacién avanzada especifica

La informacién sobre recursos de CP en Espafia, facilitada por la SECPAL se recoge en
Tabla 2.1.

Tabla 2.1 Recursos de CP en Espafia. 2009

CCAA ESD ESH ESM | UCP-A l,{ACI:_PE Otros | EAPS | Total |No especificos
IAndalucia 18 6 13 4 11 2 4 58 2
IAragon 7 1 0 0 1 0 1 10 0
Asturias 4 0 0 0 2 0 1 7 2
Baleares 1 0 2 1 1 0 1 6 0
Canarias 2 3 0 o) 1 0 1 12 0
Cantabria 0 0 3 0 1 1 1 6 1

Castilla la Mancha 10 0 2 2 0 0 1 15 0
Castilla y Ledn 13 0 0 2 7 1 1 24 2
Cataluna 64 29 0 o) 29 3 o) 135 65
Comunidad de

IMadrid 17 11 1 4 10 2 5 50 3
Comunidad

\Valenciana 7 0 0 1 4 1 2 15 14
Extremadura 0 0 8 0 0 2 1 11 3

Galicia 6 0 7 4 3 1 1 22 5

La Rioja ) 0 0 1 0 0 1 7 0
|Murcia 8 5) 0 0 0 1 1 15 4
Navarra 1 2 1 0 1 1 1 7 0

Pais Vasco 2 3 0 0 6 0 2 13 1

Ceuta 1 0 0 0 0 0 0 1 0

[Melilla 1 0 0 0 0 0 0 1 0
ESPANA 167 60 37 29 77 15 30 415 102
[Abreviaturas: ESD: equipo de soporte domiciliario; ESH: Equipo de soporte hospitalario; ESM: Equipo de soporte
mixtos; UCP-A: Unidad de cuidados paliativos en hospital de agudos; UCP-MLE: UCP en hospital de media y larga
estancia; Otros recursos: Oficina de coordinacién, centro de formacion e investigacion; EAPS: Equipo de Atencién
Psicosocial; Equipo que comparten actividad de cuidados paliativos con otras funciones, siendo la de CP menorj
del 50%.

Fuente: Directorio de recursos de CP. SECPAL 2009. Listado provisional a 12.11.09.

INFORMES Y ESTUDIOS 31

indice



2.3.2. Australia

La estrategia de CP de Australia fue publicada en el afio 2000, El Council of Palliative Care Australia
aprobo en 2005 la Guide to Palliative Care Service Development: A population based approach45. Este
documento sugiere un plan para proveer un acceso equitativo a los CP, en el contexto de un uso
efectivo, eficiente y ético de los recursos; asimismo reconoce la calidad de la asistencia provista por el
ambito de atencién primaria y complementada por servicios especializados de CP. Esta guia se
complementa con otros dos instrumentos para el desarrollo de los CP en Australia, como son la guia
para la planificacion de los servicios de cp® y los estandares de calidad®. Los estandares y

recomendaciones nacionales son desarrollados en el ambito regional97.

2.3.3. Canada

La Canadian Hospice Palliative Care Association publicé en 2002 unas normas y principios para los
cP%, y en 2006 un plan de CP a domicilio, que tiene como objetivo garantizar para todos los

ciudadanos unos CP domiciliarios de alta calidad®.

2.3.4. Estados Unidos

En 1983, se establece el Medicare Hospice Benefit, para prestar CP generalmente domiciliarios. En el
sistema de compensacion de Medicare, los pacientes pueden recibir CP si su médico establece que la
muerte es probable dentro de los seis proximos meses y el paciente desea enfocar su asistencia hacia
los CP, renunciando a tratamientos curativos o para prolongar la vida. El objetivo de este programa es
capacitar a las familias para cuidar de sus seres queridos en su casa, poniendo el interés en el control
de los penosos sintomas fisicos y psicoldgicos, asi como en las necesidades espiritualesmo. El 20%
de los pacientes reciben atencion institucional (hospices); la estancia media fue de 23 dias en 2003 y
en el 37% de los casos la muerte se produjo dentro de la primera semana de inscripcion'*’.

El 50% de los fallecimientos se producen en el hospital, repartiéndose la localizacion del
resto entre domicilio (23%) y residencias asistidas (23%); la mayoria de los fallecimientos por cancer
en EEUU se producen en un hospital "% '%,

El National Consensus Project for Quality Palliative Care ha publicado una guia de practica
clinica'®, que abarca ocho dominios, entre ellos el de “estructura y proceso de la asistencia”. El
Center to Advance Palliative Care Sutton Group ha publicado un instrumento para aplicar los

105

estandares de la Joint Commission en CP . La National Association of Social Workers ha publicado

los estandares para CP'%.
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2.3.5. Reino Unido

El Departamento de Salud del Reino Unido dispone de una estrategia para el final de la vida'"’, que

se acompafa de un conjunto de instrumentos dirigidos al personal del NHS1°8’1°9, cuidadores”o,

N2 131411518 yoluntades anticipadasm, etc. El Royal College of

desarrollo de servicios
Anaesthetists y la Pain Society desarrollaron una guia de buena practica para los servicios de dolor'®,
y el Royal College of Anaesthetists y la Association of Anaesthetists of Great Britain and Ireland han
publicado recientemente una guia para los departamentos de anestesia, cuidados criticos y manejo

119

del dolor ~. El Centre for Evidence-Based Social Services ha publicado algunos trabajos sobre

determinados programas o unidades, entre los que se encuentra una evaluacién sobre los servicios de
atencion domiciliaria, si bien no esta centrado en los cP'®,
Desde el reconocimiento de la especialidad de Medicina Paliativa han proliferado los

servicios hospitalarios de medicina paliativa, con una estabilizacién de las unidades tipo “hospice"m.

3.Derechos y garantias de los pacientes vy
cuidadores

El hospital con UCP debera observar y respetar los derechos de los pacientes recogidos en la
legislacion sanitaria vigente. En este apartado se recogen con cierto detalle aspectos sobre la
informacion a pacientes y familiares de estas unidades y, de forma general, aquellos otros incluidos en
la normativa y que deben de ser tenidos en cuenta en este tipo de unidades y, en su caso, en los
centros sanitarios en donde se ubican.

La comision de ética de la Sociedad catalano balear de CP ha elaborado un conjunto de
derechos que debieran amparar a la persona en situacion terminal'”: ser tratado como ser humano
hasta el fin de la vida; recibir una atencién personalizada; participar en las decisiones de los cuidados
que se le van a aplicar; que se le apliquen los medios necesarios para combatir el dolor; recibir
respuesta adecuada y honesta a sus preguntas, dandole toda la informacién que él pueda asumir e
integrar; mantener su jerarquia de valores y no ser discriminado por el hecho de que sus decisiones
puedan ser distintas a las de quienes le atienden; mantener y expresar su fe; ser tratados por
profesionales competentes, capacitados para la comunicacién y que puedan ayudarle a enfrentarse
con su muerte; recibir el consuelo de la familia y los amigos que desee le acompafien, a lo largo del

proceso de su enfermedad y en el momento de la muerte; morir en paz y con dignidad.

3.1 Informacion a pacientes y cuidadores'"®. Consentimiento
informado

La implicacion del paciente en el cuidado de su propia salud es un elemento relevante en todas las
estrategias de atencion al paciente en situaciones de enfermedad avanzada y terminal. Por ello, como
principio general, la informacion debe ser clara, precisa y suficiente.

Un problema frecuente en la atencion al final de la vida es la falta de informaciéon que la

persona enferma tiene de su proceso de enfermedad. Existe una tendencia generalizada a informar a

" Derechos de la persona en situacion terminal. Hermanos de San Juan de Dios

8 |os familiares o acompanfantes adquieren una dimension adicional en su papel como cuidadores. Para la
evolucién longitudinal de muchos de los pacientes atendidas por la UCP es fundamental la participacion activa e
informada del cuidador, lo que implica formarle e informarle. El cuidador es, a la vez, un recurso que presta
cuidados al paciente y un cliente de la UCP.
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la familia ocultandole la informacion al paciente y —frecuentemente en personas mayores- a su

coényuge, sin contar con los deseos del paciente de ser o no informado. Si un paciente no esta

informado no podra realizar una planificacion avanzada''®.

La informacion que debe entregarse al paciente atendido en la UCP atendera a los siguientes
aspectos: caracteristicas generales de la UCP, el proceso, su tratamiento y cuidados en la UCP,

consentimiento informado, en los supuestos contemplados por la Iey(zo)

e instrucciones vy
recomendaciones: se pondra especial atencion en que el paciente y su cuidador entiendan la estrecha
relaciéon entre la UCP y el médico y enfermera de atencion primaria y, en su caso, la enfermeria de

enlace o gestora de casos?".

3.1.1. Informacion sobre las caracteristicas generales de la UCP

Se recomienda que la informacion de acogida (folleto, triptico) incluya, al menos, una descripcion de
los diferentes recursos relacionados con la UCP, asi como advertencias o consejos especiales sobre
su acceso o utilizacién. La inclusion de fotografias de la UCP y sus recursos puede ayudar a la

comprension del funcionamiento de esta unidad.

Se debe facilitar informacién ordenada sobre las condiciones que rodean la estancia de los pacientes
en los diferentes recursos de la UCP: horario, normas para acompafantes, uso de la sala de espera,

utilizacién del teléfono, posibilidad de eleccion de menu, horario de comidas, utilizacion del televisor,

etc.

3.1.2. Informacién sobre los procesos, su tratamiento y cuidados
en la UCP

La informaciéon es una valiosa herramienta terapéutica. El equipo ofrecera disponibilidad para un
proceso continuado de informacion, relacionado con las necesidades y demandas de pacientes y
cuidadores. El principal receptor de la informacion es el paciente, aunque frecuentemente el proceso
de comunicacién se realiza conjuntamente con los familiares, sin invitarles a salir automaticamente de
la habitacion.

Se recomienda que la informacidn aportada al paciente conste de los siguientes apartados:

- Informacién clara y comprensible sobre los procesos que tiene el paciente y motivan su

ingreso.

- Informacién clara y comprensible sobre los procedimientos de tratamiento y de cuidados.

- Los profesionales informaran al paciente y cuidador sobre las medidas que han de

adoptarse como consecuencia del plan terapéutico y de cuidados.

9 Datos procedentes de estudios no publicados muestran que las cifras de pacientes informados del diagndstico y
del prondstico al llegar a la UCP son todavia bajas. Alrededor del 60% de los pacientes estaban informados del
diagnéstico y del 20% del pronéstico

9 “Se prestara por escrito en los casos siguientes: intervencién quirurgica, procedimientos diagnosticos y
terapéuticos invasores y, en general, aplicacion de procedimientos que suponen riesgos o inconvenientes de
notoria y previsible repercusion negativa sobre la salud del paciente”. Art. 8.2. de la Ley 88/2002
" Recurso previsto por algunos Servicios de Salud como elemento de coordinacion de los recursos sanitarios y
sociales.
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3.1.3. Consentimiento informado

La realizacion de procedimientos diagnoésticos y terapéuticos invasivos, asi como la administracion de
tratamientos que impliquen riesgos o inconvenientes de notoria y previsible repercusion negativa
sobre la salud del paciente, requerira su consentimiento por escrito, segun lo previsto en la legislacion
aplicable.

Se recomienda que exista un modelo de consentimiento informado con informacion
particularizada por cada procedimiento diagndstico o terapéutico de estas caracteristicas
incluido en la cartera de servicios de la UCP.

La realizacion de cualquier procedimiento que implique un cierto nivel de riesgo debe
disponer de un entorno de informacidn necesario para que el paciente y su familia/cuidadores puedan
conocer estos riesgos y las consecuencias de no asumirlos.

El consentimiento informado esta regulado por la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica
reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica (B.O.E. 274, 15 de noviembre de 2002). En ella se define como “la conformidad
libre, voluntaria y consciente de un paciente, manifestada en el pleno uso de sus facultades después
de recibir la informacién adecuada, para que tenga lugar una actuacién que afecta a su salud”. En
cada hospital debera elaborarse un documento de Consentimiento Informado adaptado a cada
actividad y especialidad clinica.

El consentimiento informado abordara de forma especifica los aspectos relativos al
procedimiento a realizar y el tipo de régimen asistencial (ambulatorio/ingreso), incluyendo unos

(22): identificacion del enfermo, del médico que indica y pide el

apartados minimos de informacion
consentimiento, y de los servicios médicos que lo llevaran a cabo; nombre, descripcion y objetivos del
procedimiento diagndstico o terapéutico; riesgos generales y especificos personalizados; beneficios
esperados y alternativas diagnosticas/terapéuticas; informacién del derecho a aceptar o a rehusar lo
que se le propone y a retractarse del consentimiento ya decidido, e informacion del derecho a
explicitar los limites que crea convenientes; confidencialidad y uso de datos; fecha del consentimiento;
apartado diferenciado para el consentimiento del representante legal; declaraciones y firmas (paciente
y médico).

El documento sera emitido por duplicado (una copia para el paciente/tutor legal y otra para la
historia clinica) y el paciente podra disponer de un facultativo para aclarar dudas o ampliar la
informacion.

En el caso de que para realizar el procedimiento sea necesario algun tipo de anestesia,
es precisa también la obtencion de consentimiento informado sobre la técnica anestésica una
vez realizada la valoracién del riesgo anestésico e informado el paciente de forma clara sobre

el acto anestésico.

22 Comité de Bioética de Catalufia .Guia sobre el consentimiento informado. Octubre 2002.
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3.2 Instrucciones previas. Directrices anticipadas.

En Espania, las instrucciones previas han sido reguladas en la ley de autonomia del paciente, que las
define como el documento por el que las personas mayores de edad manifiestan anticipadamente su
voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que lleguen a situaciones en cuyas
circunstancias no sean capaces de expresar personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su
salud® %,

En los CP las directrices anticipadas de la atencién es un elemento esencial, y supone definir
los objetivos y qué tratamientos se realizaran en situaciones concretas, respetando siempre los
deseos del paciente. Se trata de un abordaje mas amplio que las instrucciones previas que son
documentos legales.

Las directrices anticipadas responden a dos cuestiones importantes: identifican la persona de
referencia y los tratamientos que deben o no realizarse. En general utilizan un lenguaje poco preciso,
tienen dificultades de interpretacion y hacen referencia a una fase muy final de la vida. El reto actual
es diferente y consiste en qué momento de una trayectoria de enfermedad hay que realizar un cambio
de objetivos. Los pacientes con enfermedades crénicas avanzadas necesitan planes mas amplios de
cémo responder a complicaciones predecibles en la evolucion de la enfermedad %%,

Los valores y preferencias de los pacientes deben guiar la asistencia sanitaria. Sin embargo,
estudios observacionales demuestran la falta de conocimiento de las preferencias individuales de los
pacientes por parte de los prestadores de servicios sanitarios. Una temprana consideracion de las
preferencias de los pacientes aumenta las probabilidades de que la asistencia sea consistente con los
valores y preferencias de los pacientes en situaciones mas avanzadas de la enfermedad'®*'%,

Los profesionales sanitarios pueden ayudar a los pacientes con enfermedades avanzadas o
con riesgo vital a identificar sus necesidades y preferencias de asistencia, y examinar las areas de
duda o conflicto en relacion con estas preferencias. Una revision identificd tres dominios de la
perspectiva de los pacientes que influian en las preferencias sobre la asistencia sanitaria: los
sentimientos sobre su enfermedad, el nivel de sufrimiento y las circunstancias de la muerte '%°.
Mediante la evaluacion de estos dominios, el equipo asistencial puede guiar y ayudar al enfermo y su
familia al desarrollo de un plan de cuidados centrado en el pacientem.

Los profesionales que atienden a pacientes al final de la vida deben conocer cuando y como
se construye una planificacién avanzada. El clinico que atiende a un paciente y que cree que no seria
ninguna sorpresa que falleciera en los proximos 6 meses tiene que disponer de una planificacion
avanzada de sus cuidados.

La construccion del plan se centra en un proceso de comunicacion con el paciente y sus
familiares que se estructura en tres pasos sucesivos: Escucha activa para conocer cémo vive el
paciente su enfermedad y la percepciéon de calidad de vida; Centrar los objetivos basados en la
comprension de donde esté el paciente respecto a su trayectoria de enfermedad; Generar planes que
estén en concordancia con los objetivos establecidos. Es un proceso en continua evolucion. Los
clinicos deben ir trabajando con el paciente y la familia para definir los puntos de transicion de la

enfermedad / enfermedades del paciente.

@3 Articulo 11. Instrucciones previas, de la Ley 41/2002
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Es un proceso en continua evolucion. Los clinicos deben ir trabajando con el paciente y la
familia para definir los puntos de transicién de la enfermedad / enfermedades del paciente. Los
factores que informan sobre las transiciones son los resultados de los tratamientos, las consecuencias
de la hospitalizacion, los resultados funcionales y la percepcion de calidad de vida. Estos planes de
actuaciéon deben ser consensuados con diferentes profesionales y circular con el paciente por los
diferentes ambitos del sistema de salud (hospital, urgencias, residencia, domicilio). La disposicion de
una planificacion avanzada se considera uno de los indicadores mas importantes de calidad al final de
la vida.

3.3  Atencién a la persona cuidadora‘®”

El cuidador principal de pacientes crénicos y discapacitados es la persona que habitualmente
proporciona cuidados a una persona enferma o con discapacidad, fisica o psiquica, que le impide ser
auténoma. Se distingue asi de otros cuidadores que intervienen, ocasional o intermitentemente. Los
planes de cuidados del paciente en situacién avanzada y terminal deben incluir la atencién de la
persona cuidadora.

El trabajo con cuidadores no debe cefiirse al desarrollo de actividades informativas y de
adiestramiento sobre los cuidados del paciente, sino que debe abarcar aspectos relacionados con la
atencion al cuidador mismo, abordando sus problemas y previniendo situaciones patolégicas.

La atencién al cuidador no concluye con el fallecimiento del paciente, sino que se prolonga
tras él, con objeto de prevenir, identificar precozmente y tratar la aparicion de duelos patolégicos o
alteraciones mentales.

Todos los profesionales que trabajan con los pacientes en situacion avanzada y terminal
deben colaborar en la atencion del cuidador que debe adaptarse a la organizacion de cada unidad.
Se pueden identificar las actividades que se relacionan, definiendo cada unidad la metodologia para
realizarlas, el responsable de las mismas y donde (domicilio, centro de salud,...), cémo (entrevistas,
en grupo, consulta...) y cuando se realizan: identificacion del cuidador principal; valoracion
sociofamiliar y registro, incluyendo los apartados referidos a la persona cuidadora; atencién al
cuidador incluida en la estrategia de atencion al paciente.

Algunos de los criterios de atencion a la persona cuidadora son los siguientes: informar clara
y concretamente sobre la enfermedad del paciente, probable evolucion, prondstico y desenlace;
adiestrar en la realizacion de cuidados fundamentales y en las técnicas necesarias para con la
persona enferma, todo ello con la menor carga de trabajo posible para el cuidador; facilitar la gestion
adecuada de su tiempo; promover la satisfaccion de sus necesidades, en cuanto a reposo fisico y
psiquico, estimulando actividades gratificantes que puedan encajar en el tiempo, y fomentando sus
relaciones sociales; apoyo familiar, mejorando la comunicacion, favoreciendo el reparto de tareas de
cuidado y afrontar las decisiones conjuntas; atencion a sus problemas de salud detectando la
aparicion de sintomas de claudicacion tanto relacionados con el esfuerzo (dolor mecanico crénico,
artralgias, cefaleas, astenia...) como psiquicos (insomnio, depresion, ansiedad...); apoyo en afrontar y
adaptarse al proceso de enfermedad; provocar la reflexion y promover la modificacion de los
pensamientos inadecuados (culpa, ineficacia o verglienza); proponer objetivos realistas con respecto
a la persona enferma; reforzar los logros, aumentando su autoestima; anticipar situaciones que
puedan resultarle estresantes, como la posible aparicion de complicaciones, accidentes o la
enfermedad del propio cuidador, elaborando alternativas; informar y ponerla en contacto con los

recursos sociales disponibles (como el voluntariado, la ayuda domiciliaria, los centros de dia y las

@ Adaptado de la Unidad de pacientes pluripatoldgicos: estandares y recomendaciones. MSPS™ 2009
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ayudas técnicas), haciendo siempre un uso racional de los mismos e incorporandolos de forma
progresiva y cuando sean necesarios; detectar riesgos de duelo patolégico para su control y apoyo
antes (preparando al cuidador para la pérdida) y después del fallecimiento del paciente; cuando sea
necesario, poner a su disposicion apoyo instrumental (prestaciones complementarias, material
ortopédico o fungibles) o ayudas sociales, programas de descanso del cuidador; facilitar la
accesibilidad de los servicios (horarios, visitas domiciliarias, teléfonos de contacto y otras medidas que

agilicen la comunicacion).

3.4 Garantias de los derechos de los pacientes

Los centros sanitarios en donde existan UCP deberan disponer de la siguiente documentacion y

procedimientos, ademas de aquellos mas especificos incluidos en el apartado 3.1:

a) La cartera de servicios

b) El plan de acogida

c) Elcodigo ético

d) Las guias, vias o protocolos de practica clinica y de cuidados

e) Los procedimientos escritos de ensayos clinicos

f)  Las historias clinicas

g) Procedimiento sobre instrucciones previas

h) Los informes de alta médica y de enfermeria

i) Los protocolos que garanticen la seguridad, confidencialidad y el acceso legal a los datos de los
pacientes

j)  Ellibro de reclamaciones y sugerencias

k) La pdliza de seguros.

Se debera garantizar el derecho de acceso a estos documentos por parte de los pacientes o
personas vinculadas por razones familiares o de hecho, en los términos sefialados en la legislacion
vigente, a excepcion de los sefialados en las apartados d), €) e i).

A continuacion se desarrollan, con especial referencia a la UCP, algunos aspectos relativos a
estos derechos. Los apartados a) cartera de servicios, e f) historia clinica, estan contemplados en el

Capitulo 5 Organizacion y gestion, de este documento.

3.4.1. Plan de acogida

El hospital dispondra de un plan de acogida destinado a los pacientes ingresados. La UCP puede
contar con un plan de acogida destinado a sus pacientes, en el que se recoja la informacién general
sefalada en el apartado 3.1.1, y 3.1.2, asi como la relacionada con el listado anterior de derechos y

deberes del paciente.

3.4.2. Codigo ético

El centro sanitario con UCP dispondra de un codigo ético, en el que se plasme el conjunto de
principios y reglas éticas que inspiraran su actividad.
Dadas las caracteristicas de los pacientes atendidos en la UCP y sus necesidades es

recomendable que éstas se doten de un codigo ético especifico.
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3.4.3. Guias de practica clinica

Como en el resto de unidades y servicios del hospital, la UCP dejara constancia documental
fehaciente de las guias, vias o protocolos de practica clinica y de cuidados que apliquen en cada una
de las prestaciones de su cartera de servicios, junto con sus evaluaciones y, en su caso,

modificaciones y adaptaciones.

3.4.4. Procedimientos de ensayos clinicos

La realizaciéon de ensayos clinicos debera sujetarse a las condiciones y garantias establecidas en su

legislacion especifica.

3.4.5. Lista de precios

El centro sanitario con UCP debera disponer de una lista de precios a disposicion de los usuarios, que
debera ser comunicada a la administracion competente de acuerdo con la normativa especifica en la

materia.

3.4.6. Reclamaciones y sugerencias

El centro sanitario con UCP tendra a disposiciéon de los usuarios hojas de reclamaciones y
sugerencias que permitan dejar constancia de las quejas, reclamaciones, iniciativas o sugerencias
relativas a su funcionamiento que estimen convenientes. Las quejas, reclamaciones, iniciativas y
sugerencias deberan ser objeto de evaluacién periddica

Su existencia se sefalizara de forma visible y su situacion debera ser la mas accesible para
hacer posible su identificacion y uso.

El usuario de la UCP tiene derecho a obtener respuesta por escrito de las quejas o
reclamaciones presentadas por parte del responsable del centro o persona autorizada, sin perjuicio de
su remision a la administracién competente, de acuerdo con lo previsto en la normativa autonémica

correspondiente.

3.4.7. Seguro de responsabilidad

El profesional sanitario que ejerza en el ambito de la asistencia sanitaria privada, asi como la persona
juridica o entidad de titularidad privada que preste cualquier clase de servicios sanitarios, debera
disponer del preceptivo seguro de responsabilidad, aval u otra garantia financiera, que cubra las
indemnizaciones que se puedan derivar de un eventual dafio a las personas, causado con ocasion de
la prestacion de tal asistencia o servicios.

El centro sanitario privado con UCP debera disponer de podliza de seguro de responsabilidad
acorde con su actividad para hacer frente a las eventuales indemnizaciones por dafios a los pacientes

de los que deban responder.

3.4.8. Archivo de polizas

El centro y, en su caso, el profesional sanitario por cuenta propia deberd conservar copia de los

documentos acreditativos de las garantias de responsabilidad exigidas.
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4.Seguridad del paciente'®

Los avances en medicina producidos en siglo XX han modificado completamente el prondstico y el
tratamiento de muchas enfermedades. Sin embargo, esta evolucién ha ido acompafiada de
numerosos factores, especialmente de un enorme incremento en la complejidad, la especializacion y
la segmentacion de la asistencia, que implican un mayor riesgo y posibles dafios innecesarios para los
pacientes. La provision de asistencia sanitaria entrafia unos riesgos inaceptables en comparacion con
otras actividades o incluso otras situaciones consideradas de riesgo. Con la excepcién de la
mortalidad derivada de la anestesia, tanto la hospitalizacion como la exposicion a medicamentos en
los hospitales se asocian a una mortalidad mayor que la atribuida a las armas de fuego y a los
accidentes de trafico'?.

Los errores asistenciales tienen consecuencias graves para los pacientes y sus familias,
generan un coste asistencial y econémico muy elevado, erosionan la confianza de los pacientes en el
sistema, y dafian a las instituciones y a los profesionales sanitarios que son, sin duda, su segunda
victima. Por ello, la seguridad del paciente constituye hoy en dia una prioridad para las principales

organizaciones de salud, como la Organizacion Mundial de la Salud'®

, organismos internacionales,
como la Unidn Europea129 y el Consejo de Europam, autoridades sanitarias, sociedades
profesionales y organizaciones de pacientes.

En Espafia, el MSPS en su responsabilidad de mejorar la calidad del sistema sanitario en su

conjunto, como marca la Ley 16/2003 de cohesion y calidad del SNS(®

, ha considerado que la
seguridad del paciente es un componente clave de la calidad y la ha situado en el centro de las
politicas sanitarias. Asi se refleja en la estrategia nimero ocho del PC-SNS®, cuyo objetivo es mejorar
la seguridad de los pacientes atendidos en los centros sanitarios a través de distintas actuaciones,
entre las que se encuentran: promover y desarrollar el conocimiento y la cultura de seguridad del
paciente entre los profesionales y los pacientes; disefiar y establecer sistemas de informacion vy
notificacion de efectos adversos para el aprendizaje; e implantar practicas seguras recomendadas en
los centros del SNS. Esta estrategia se basa en las recomendaciones de la Alianza Mundial por la
Seguridad del Paciente de la OMS y de otros organismos internacionales .

Este capitulo recoge algunas recomendaciones y practicas dirigidas a mejorar la seguridad
de los pacientes durante su asistencia en la UCP y cuando se trasladan a otros servicios o a atencion
primaria.

Algunas de las practicas aqui recogidas se encuentran en nuestro pais en una fase muy
inicial de su implantacién, porque se trata de practicas innovadoras que se han propuesto en los
ultimos afios, conforme ha aumentado el conocimiento en el area de la seguridad del paciente, y
porque su implantacién es lenta, ya que implican un profundo cambio en la cultura de las
organizaciones o conllevan inversion en tecnologia, personal y formacion 2. No obstante, la inclusion
de practicas seguras en estos estdndares de la UCP puede contribuir a su implantacion.

Cabe destacar que la implantacién de algunas de las practicas basicas para la seguridad del
paciente, como es la disponibilidad de historia clinica electrénica o la prescripcion electrénica, estan
determinadas por la politica de la CCAA o del centro sanitario donde se encuentre la UCP y no son

especificas de ésta, por lo que no se desarrollan en este capitulo.

@) Este capitulo estd ampliamente basado en el correspondiente del documento: Unidad de Pacientes
Pluripatolégicos. Estandares y recomendaciones. Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009.
@) | ey 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesién y Calidad del SNS. BOE, n° 128 (29-5-2003).
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4.1. Cultura de seguridad

La creacion de una cultura de seguridad se considera que es un paso decisivo para lograr la
mejora de la seguridad del paciente y constituye la primera préactica segura recomendada por el
Comité de Sanidad del Consejo de Europa, el National Quality Forum y otras organizacionesm’133’134.
Segun el US Department of Veterans Affairs la cultura de seguridad podria entenderse como “todas
aquellas caracteristicas de una organizaciéon, como los valores, la filosofia, las tradiciones y las
costumbres que conducen a un comportamiento de busqueda continua, tanto individual como
colectiva, de la forma de reducir al maximo los riesgos y los dafios que se pueden producir durante los
distintos procesos de provision de la asistencia sanitaria” .
Una cultura de seguridad es esencialmente una cultura en la que la organizacién, los
procesos Yy los procedimientos de trabajo estan enfocados a mejorar la seguridad, y donde todos los
profesionales estan concienciados de manera constante y activa del riesgo de que se produzcan
errores, o dicho de otra manera “de que algo puede ir mal”, y de que tienen un papel y contribuyen a
la seguridad del paciente en la institucién. También es una cultura abierta, donde los profesionales
son conscientes de que pueden y deben comunicar los errores, de que se aprende de los errores que
ocurren y de que se ponen medidas para evitar que los errores se repitan (cultura de aprendizaje)134.
Las recomendaciones son las siguientes:
1.Fomentar la creaciéon y mantenimiento de una cultura de seguridad en los centros sanitarios
en que se encuentre ubicada una ucp'™,

2.Realizar reuniones perioddicas del equipo de la UCP para analizar con un enfoque sistémico
los incidentes de seguridad que hayan ocurrido en la UCP vy, especialmente, para establecer
las medidas de prevencion pertinentesm.

3.Realizar un analisis de riesgos proactivo (mediante un Analisis Modal de Fallos y Efectos [
AMFE- o similar) de aquellos procedimientos que puedan suponer un mayor riesgo en la UCP,
con el fin de identificar los posibles fallos que puedan existir e implantar medidas para subsanarlos.
Se recomienda efectuar al menos un analisis al afio proactivo y siempre que se introduzca una
nueva técnica o procedimiento de riesgo.

4.Fomentar el flujo de comunicacion con atencidon primaria respecto a temas de seguridad de
pacientes, incluyendo regularmente la discusion sobre incidencias de seguridad registradas y la
revision de temas de seguridad del paciente en las reuniones y sesiones conjuntas con atencién
primaria.

5.Promover la formacién de los profesionales en materia de seguridad, incluyendo temas de
seguridad en los programas de acogida y de formacién continuada.

6. Actualizar regularmente la informacién sobre seguridad del paciente y sobre practicas basadas en la
evidencia cientifica que hayan sido eficaces en la reduccion de errores, con el fin de valorar la
introduccién de nuevas medidas que puedan ser Utiles y establecer mejoras continuas en la

seguridad de los pacientes atendidos en la UCP.

4.2. Comunicacion durante el traspaso de pacientes

A lo largo del tiempo, un paciente puede, potencialmente, ser atendido por una serie de distintos

profesionales en multiples unidades, incluyendo atencién primaria, atencién ambulatoria

137

especializada, atencion de emergencia, atencién hospitalaria y rehabilitacion, entre otras . De forma
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adicional, puede encontrarse (en determinadas modalidades de atencién) con hasta tres turnos de
personal por dia.

La comunicacion entre las unidades y entre los equipos de atenciéon en el momento del
traspaso podria no incluir toda la informacion esencial, o podria darse la interpretacion incorrecta de la
informacion, lo que supone un riesgo de seguridad para el paciente. Ademas, los pacientes ancianos y
los pacientes pluripatolégicos fragiles son pacientes particularmente complejos y por ello tienen una

mayor vulnerabilidad a las brechas de comunicacién durante el traspaso '

que conducen a efectos
adversos.

La comunicacion en el momento del traspaso esta relacionada con el proceso de pasar la
informaciéon especifica de un paciente de un prestador de atenciéon a otro y de un equipo de
prestadores al siguiente, o de los prestadores de atencién al paciente y su familia a efectos de
asegurar la continuidad y la seguridad de la atencion del paciente. Aumentar la efectividad de la
comunicacion entre los profesionales implicados en la atencién al paciente durante el traspaso
es un objetivo de seguridad prioritario para los grupos lideres en seguridad como la OMS™° Ia

35 La conciliacion de la medicacion se tratara de

Joint Commission™® y el National Quality Forum
forma especifica en el apartado 4.3.
Para estandarizar la comunicacién entre los profesionales en el momento del traspaso, los

cambios de turno y entre distintas unidades de atencién en el transcurso del paciente, se recomienda:

= Uso de técnica SBAR141: modelo de lenguaje comln para comunicar la informacién crucial,
estructurada en cuatro apartados:

S = Situation (Situacion)

B = Background (Antecedentes)

A = Assessment (Evaluacion)

R = Recommendation (Recomendacion).
= Asignacion de tiempo suficiente para comunicar la informacion importante y para formular y
responder preguntas sin interrupciones.
= Estandarizar la planificacion al alta para garantizar que en el momento del alta hospitalaria, el
paciente y su siguiente prestador de atencién sanitaria obtengan la informacion clave referente a los
diagnosticos al alta, los planes de tratamiento y cuidados, los medicamentos, y los resultados de las

pruebas. Para ello se recomienda el uso de lista de comprobacic’an”‘r”142

para verificar la
transferencia eficaz de los principales elementos de informacién clave tanto al paciente como al

siguiente prestador de asistencia sanitaria.

4.3. Seguridad del uso de los medicamentos

Los medicamentos constituyen la intervencién sanitaria mas frecuente, por lo que no es de extrafiar
gue sean una de las principales causas de efectos adversos en la asistencia sanitaria, tanto en el
ambito hospitalario como en el ambito ambulatorio. En nuestro pais, los estudios ENEAS y APEAS
revelaron que los medicamentos eran la causa del 37,4% de los efectos adversos detectados en
pacientes hospitalizados y del 47,8% en pacientes ambulatorios, respectivamente143’144.

En los pacientes ancianos el proceso de envejecimiento conlleva una serie de cambios,
principalmente en la farmacocinética y farmacodinamia de los medicamentos, que hace que sean mas
vulnerables a los efectos de la medicacién y que presenten una mayor incidencia de efectos adversos
por medicamentos que otros grupos de edad. La situacion de pluripatologia, que implica el tratamiento

con un mayor numero de medicamentos, constituye un factor contribuyente afiadido que incrementa
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aun mas el riesgo de que se produzcan efectos adversos por la medicacion. Si bien algunos de estos
efectos adversos son inevitables, muchos de ellos son prevenibles, es decir, se producen como
consecuencia de errores de medicacion. Segun los estudios efectuados, los efectos adversos
prevenibles por medicamentos afectan de un 4,4 a un 43% de los pacientes mayores de 65 afios, en
funcién del método empleado y el ambito del estudio (pacientes hospitalizados, ambulatorios o en

residencias de ancianos)145’146

. Por consiguiente, la implantacion de practicas para reducir los errores
de medicacion en la UCP tendra una gran repercusion en la mejora de la calidad y seguridad de su
asistencia. Los tipos de errores asociados mas frecuentemente con los incidentes prevenibles
detectados en ancianos son la prescripcion incorrecta, principalmente la prescripcion de dosis
elevadas o de medicamentos inapropiados para la edad o patologia subyacente, el seguimiento
insuficiente de los tratamientos y la falta de adherencia al tratamiento .

También ha de dedicarse especial atencién al paciente pediatrico, en los que la dosis
estandar debe ajustarse por Kg. de peso. El tamafio del paciente y las numerosas vias de
administracién necesarias en algunas ocasiones, requiere de un personal cualificado, con formacion y
experiencia.

Una gran parte de los errores de medicacién se producen en los procesos de transicion
asistencial, fundamentalmente por problemas en la comunicacion de la informacion sobre la
medicacion entre los profesionales responsables o entre éstos y los pacientes. Estos errores dan lugar
hasta un 20% de los acontecimientos adversos en hospitales y un porcentaje importante de los

148,149

reingresos hospitalarios Por ello, actualmente se recomienda que se promueva la

implantacion de practicas de conciliacibn de la medicaciobn en las transiciones
asistenciales '

La cartera de servicios de la UCP abarca varias modalidades asistenciales (véase Capitulo
5), que supone la atencién tanto a pacientes hospitalizados como ambulatorios. Considerando los
procesos que configuran el sistema de utilizacion de medicamentos en hospitales y en atencion
primaria y los procesos mas proclives a errores de medicacion, se recogen a continuacion algunas

practicas que seria conveniente implantar en la UCP.

4.3.1. Recomendaciones generales

La UCP seguira los procedimientos generales establecidos en el centro para garantizar la seguridad
en los procesos de prescripcion, almacenamiento, preparacion y administracion de medicamentos.

Se prestara especial atencion a los medicamentos de alto riesgo que se manejen en la UCP,
para los que se revisaran las condiciones de almacenamiento y se estableceran directrices que
aseguren la estandarizacion de su preparacion y administracion (concentraciones de las soluciones
para infusion, velocidades de administracion, criterios para utilizacion de bombas de infusién, etc.).

Estas directrices se revisaran y actualizaran anualmente.

4.3.2. Practicas de mejora de la prescripcion

Se debe fomentar desde la UCP la implantacién de nuevas tecnologias de la informacién y
comunicacidn, especialmente la disponibilidad de historia clinica informatizada y de sistemas de
prescripcién electronica asistida. Para mejorar la seguridad de los pacientes atendidos se recomienda
implantar un sistema de prescripcion electronica integrado en la historia del paciente y conectado con

el sistema de laboratorio, con el fin de que alerte sobre la necesidad de realizar ajustes en la dosis de
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los medicamentos; ademas debe incluir alertas sobre alergias, dosis maximas, medicamentos
inapropiados en ancianos, interacciones medicamento-medicamento y medicamento-enfermedad.

Se dispondra de protocolos actualizados de tratamiento y/o guias de uso de medicamentos
basados en la evidencia sobre las principales enfermedades tratadas en la UCP, con el fin de
estandarizar la prescripcion y el seguimiento de la eficacia y seguridad de los tratamientos. Estos
protocolos contemplaran la adecuacion de la dosificacion en pacientes ancianos.

Se evitara la prescripcion de medicamentos considerados inapropiados para los ancianos por
presentar una relacion riesgo / beneficio desfavorable y existir otras alternativas terapéuticas °" 52 1%,
Si es posible, se incluiran estos medicamentos en las alertas del sistema de prescripcion electrénica
asistida. Esta precaucion debe extenderse también a los pacientes pediatricos.

La European Union Geriatric Medicine Society ha acordado recientemente adoptar los
criterios STOPP-START (Screening Tool of Older Person’s Prescriptions) - START (Screening Tool to
Alert doctors to Right i.e. appropriate, indicated Treatment)154 como base para el desarrollo de un
sistema con actualizaciones periddicas que permita una deteccion mas adecuada de la prescripcion
potencialmente inadecuada en las personas mayores. Se trata de un nuevo instrumento de deteccion
de la prescripcion inapropiada que, a diferencia de los criterios de Beers, esta organizado por
sistemas fisiologicos, puede ser aplicado rapidamente (en alrededor de 5 minutos), recoge errores
muy comunes de tratamiento y omisién en la prescripcion, y es facil de relacionar con los diagnésticos
activos y la lista de farmacos que aparecen en las historias clinicas informaticas. Consta de dos
grupos de criterios: los STOPP (por la palabra inglesa “parar” o “detener’) y los START (por
“empezar”). Estos criterios han demostrado tener una mayor sensibilidad que los criterios de

Beers155,156,157

y aportan el valor afiadido de detectar no sélo la prescripcion inadecuada por
determinados farmacos, sino también por falta de prescripcion de medicamentos claramente
indicados. Se ha demostrado, ademas, que tienen una elevada fiabilidad inter e intraobservador en
varios lenguajes y sistemas sanitarios, incluyendo el SNS. Los criterios STOPP-START se han
publicado recientemente en versién espafiola’®.

En el momento de la prescripcién se realizara sistematicamente un ajuste de la dosis de los
medicamentos considerando la edad, la funciéon renal y la funcion hepatica del paciente.

Se procurara simplificar al maximo el tratamiento, utilizando formulaciones de liberacién
retardada, medicamentos con pautas semanales, mensuales, etc., asi como adecuar la forma
farmacéutica a las caracteristicas del paciente, como por ejemplo con el uso de formas efervescentes
para aquellos pacientes con problemas de deglucién, o con técnicas minimamente invasivas (catéter
epidural tunelizado, blogueo neurolitico...) en el control del dolor y para evitar medicaciones y controlar
efectos secundarios de los opioides (constipacion, nauseas,...).

Cuando se realice la prescripcion al alta (o en consulta) se facilitaran al paciente
recetas oficiales (electronica o manual), especialmente si se efecttan cambios en el
tratamiento. En este sentido, seria conveniente que se dotara a la UCP en todas sus consultas y al
alta de sistemas informaticos de prescripcion de recetas conectados a los sistemas del Servicio de
Salud o del hospital, o bien delegar esta funcién en las Unidades o Servicios de Farmacia Hospitalaria
que presten esta funcion.

La UCP debe disponer de una guia de interacciones farmacolégicas en CP.
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4.3.3. Conciliacion y revision de la medicacion al ingreso

Al ingreso del paciente (o en consulta) se debe obtener un perfil farmacoterapéutico completo que
incluya los medicamentos que toma con y sin receta, asi como las plantas medicinales y tratamientos
alternativos o complementarios. Para ello es preciso entrevistar al paciente (o cuidador) para verificar
el tratamiento real del paciente. Una vez obtenido el perfil, se efectuard una revision pormenorizada
de la medicacion domiciliaria antes de prescribir nuevos medicamentos, para evaluar la
adecuacion de la medicacion'® (indicacién, efectividad, dosificacion, etc.).

Se utilizard un procedimiento estandarizado para comparar y conciliar la medicacién
del paciente previa al ingreso con los medicamentos prescritos al ingreso. Cualquier
discrepancia no justificada que se observe (omisiones, duplicidades, interacciones, etc.) se
solucionara y se registrara (Anexo 2. Modelo de impreso para la conciliacion).

Se recomienda la colaboracion de las Unidades o Servicios de Farmacia Hospitalaria para

realizar estas intervenciones de educacion y conciliacion del tratamiento al ingreso135'148.

4.3.4. Conciliacién al alta y educacion al paciente

Cuando el paciente es dado de alta y se transfiere a atencidén primaria se proporcionara una
lista completa (y conciliada) de la medicacidon para los profesionales que seran responsables
de la continuacidon de la asistencia. Se haran constar los cambios que se hayan realizado con
respecto a la medicacién previa del paciente.

Se proporcionara a los pacientes (o cuidadores) informacion oral y escrita sobre los
medicamentos que se prescriban al alta hospitalaria, y se les instruird para que puedan consultar
cualquier duda con la medicacion. La informacién proporcionada sera clara y comprensible.

La informacion escrita incluira una lista del tratamiento domiciliario al alta del paciente (o plan
farmacoterapéutico) que especifique: nombre genérico y, si no se receta por principio activo,
comercial, pauta posolégica, horario de administracion, indicacion, duracion del tratamiento, posibles
efectos adversos y observaciones importantes. Se recomienda disponer de programas informaticos,
que facilitan la planificacion horaria del tratamiento en un formato claro y atractivo, y que incluyen
pictogramas, fotografias de los envases, recomendaciones generales de uso y otras ayudas que
contribuyen a evitar errores de administracion y mejoran la adherencia al tratamiento. Se explicara al
paciente y/o o cuidador las modificaciones que se hayan producido con respecto al tratamiento
domiciliario previo.

Si es posible se programaran con el paciente y/o cuidador los horarios de
administracién teniendo en cuenta su estilo de vida y minimizando el nUmero de tomas.

Se prestard especial atencion a los medicamentos que precisen una técnica de
administracion compleja (Ej.: inhaladores) o que sean de alto riesgo (Ej.: anticoagulantes,
antidiabéticos orales), donde el apoyo educativo de la enfermera es imprescindible, para mejorar la
adherencia al tratamiento y disminuir los errores.

Se recomienda la colaboracion de las Unidades o Servicios de Farmacia Hospitalaria para
realizar estas intervenciones de educacion y conciliacion del tratamiento en el momento del alta para
reducir los acontecimientos adversos después de la hospitalizacion'®.

Es recomendable que en el momento del alta hospitalaria se suministre al paciente la
medicacion finita, esto es, las dosis necesarias de los tratamientos finitos (antibidticos,

corticoides, etc.) hasta completar el tratamiento instaurado en el hospital.
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4.4. Prevencion de ulceras por presion

Las ulceras por presion (UpP) son una complicacion frecuente en cualquier nivel de la asistencia
sanitaria, especialmente en pacientes con problemas de movilidad y edad avanzada. Las UpP
retrasan la recuperacion funcional, pueden complicarse con infeccion/dolor, disminuyen la calidad de
vida de las personas que las padecen, y contribuyen a prolongar la estancia hospitalaria y el coste de
la atencion sanitaria.

En Espanfia, el Grupo Nacional para el Estudio y Asesoramiento en Ulceras por Presion ha
estimado que diariamente se atienden en Espaia a 80.000 personas en los diferentes niveles
asistenciales por UpP.

La prevencion es la clave de la reduccién de las UpP. La implementacion de intervenciones
basadas en la evidencia en la prevencion de las ulceras por presion es una prioridad en el campo
internacional de la seguridad del paciente, siendo uno de los 30 objetivos estratégicos de seguridad
del NQF'™®', uno de los 16 objetivos nacionales de seguridad (National Patient Safety Goals)
propuestos por la Joint Commission para 2009, y una de las 12 estrategias seleccionadas por el
Institute of Healthcare Improvement en su campafia nacional para proteger a los pacientes de
incidentes adversos “5 Million Lives Campaign"162.

La prevencion de la UpP en pacientes de riesgo es una de las 8 areas especificas de
Practicas Seguras que promueve el MSPS a través de convenios con las CC.AA., dentro de la
Estrategia N° 8 del PC-SNS.

Los programas de atencion al paciente deben incluir la prevencion de las UpP, que aborde:

- ldentificacion de pacientes en riesgo de desarrollar UpP y valoracion del estado de la piel:

- Realizar una evaluacion al ingreso de la integridad de la piel, y una inspeccion diaria de la piel,
elaborando un plan de cuidados individualizado, combinar el juicio clinico y los instrumentos
estandarizados (escalas de Braden, Norton, EMINA) para evaluar el riesgo y reevaluar a los pacientes
con regularidad y documentar los hallazgos en la historia clinica.

- Mantener y mejorar la tolerancia de los tejidos a la presiéon para prevenir las lesiones. Es
necesario reconocer y tratar los factores que afectan la tolerancia de los tejidos (edad, competencia
vascular, control glucémico en diabéticos y nutricion)

El plan de cuidados individualizado debe incluir: cuidados locales de la piel, prevencion
especifica en pacientes con incontinencia, cambios posturales en pacientes con movilidad limitada,
utilizacion de superficies especiales en el manejo de la presidon en la cama y/o asiento del paciente,
proteccién local ante la presion en las prominencias 6seas, proteccion de la piel de las fuerzas de
friccién y cizalla mediante técnicas adecuadas en la posicion, traslados y cambios posturales

La formacién continuada de los profesionales sanitarios vinculados con la UCP debe incluir la
prevencion y tratamiento de las UpP.

4.5. Prevencion de caidas y reduccion del dafio

Las caidas en los pacientes en todos los escenarios de atencion sanitaria (hospital, atencion primaria,
atencién ambulatoria y atencién domiciliaria) representan un importante problema de salud, maxime
en personas mayores. Las lesiones debidas a las caidas pueden significar en la poblacién mayor de
65 afios una pérdida de la calidad de vida, carga sobre los cuidadores y un impacto sobre la morbi

mortalidad.

46 UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS: ESTANDARES Y RECOMENDACIONES

indice



Aproximadamente el 30% de las personas mayores de 65 afios se cae una vez al afio y de
éstas un 50% se vuelve a caer durante ese afio '®.

Las caidas son mas frecuentes en los mayores institucionalizados, por su mayor fragilidad,
morbilidad y dependenciam". Algunos estudios sugieren que un 20% de todas las caidas requieren
atencién médica, un 10% con lesiones importantes (un 4-6% de los ancianos sufre fracturas como
consecuencia de una caida, siendo una cuarta parte de ellas fracturas de fémur) y entre un 40 y un
50% padecen lesiones menores, como heridas, contusiones o hematomas'®°.

Con el envejecimiento progresivo de la poblacién es previsible un aumento de la magnitud de
este problema de salud.

Espafia, segun las estimaciones de ProFaNE (Prevention of Falls Network Europe) es un
pais con tasa baja de caidas que va en aumento, que cuenta con una baja implementacién de
medidas preventivas @,

La prevencion primaria (evitar que se produzcan) y secundaria (evitar el dafio si se producen)
de las caidas constituyen una de las lineas estratégicas internacionales basicas en Seguridad del
Paciente de los principales grupos lideres para 2009: Institute of Healthcare Improvement166, Joint
Comission'® y National Quality Forum '®®

cDbc'®.

o el Centro Nacional de Prevencion y Control de lesiones del

Aunque existe un considerable conocimiento sobre las caidas en ancianos y existen

numerosas guias de practica clinica aplicadas a su prevencic’;n170’171’172’173

, hay escasa evidencia
firme del impacto de las diferentes intervenciones. En este sentido, los meta-analisis mas recientes
muestran una modesta reduccién de las tasas de caidas en pacientes hospitalizados cuando se utiliza
una intervencion multiple, no hallando evidencia de la efectividad de las intervenciones dirigidas a

174

modificar un solo factor de riesgo " y una reducciéon no significativa de las caidas en personas

mayores cuando se llevan a cabo intervenciones multifactoriales en atencion primaria o en Unidades o
Servicios de urgencias175.

La UCP debe desarrollar e implementar un programa para la prevencion de las caidas que
incluya: identificacién de los pacientes con riesgo de caidas, utilizacion de un instrumento validado
para la evaluacién multidimensional del riesgo; la valoracién de los factores de riesgo de caidas en
ancianos debe incluir los siguientes aspectos: anamnesis, historial de caidas, revision de medicacion,
valoracién geriatrica, exploracion fisica general, exploracion de los 6rganos de los sentidos,
exploraciéon del equilibrio y la marcha, evaluacion del entorno y realizacién de determinadas
exploraciones complementaria; realizar una evaluacion al ingreso y reevaluar el riesgo de caidas del
paciente en varios momentos de su estancia, documentando los hallazgos en la historia clinica;
implementacién de estrategias preventivas multifactoriales para reducir el riesgo de caidas de los
pacientes; seguimiento y evaluacion del programa para determinar su efectividad. Indicadores de
resultado sugeridos: reduccion del nimero de caidas, reduccion del nimero y de la gravedad de las
lesiones asociadas a caidas.

La utilizacion de inmovilizadores y sujeciones de seguridad unicamente deberia realizarse en

situaciones muy concretas y con el consenso de todo el equipo para evitar su mal uso.

@7 ProFaNE (Prevention of Falls Network Europe).

indice
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4.6. Prevencion de infeccidon nosocomial

La UCP dispondra de un programa de vigilancia y prevencion de la infeccion nosocomial, adaptado a
sus caracteristicas y actividad, que garantice la identificacion de pacientes en riesgo y procedimientos
de riesgo, asi como la informacion a las autoridades competentes, de conformidad con las
disposiciones vigentes.

A tales efectos, se elaborard un protocolo que incluya los aspectos relativos a la higiene de
manos, uso de solucion hidroalcohdlica, utilizacion de antisépticos, profilaxis antibiética,
prevencion y gestion de accidentes ligados a la exposicion de sangre, situaciones y tipos de

aislamiento de enfermos, y riesgos de infecciones en procedimientos invasivos.

4.7. ldentificacion de pacientes

En los centros y establecimientos sanitarios en donde existan UCP existira un sistema fiable,
inequivoco, universal y unico de identificacién de pacientes. Dicho sistema debe permitir comprobar la
identidad de tales pacientes antes de realizar cualquier procedimiento de riesgo o de administrar

medicamentos y hemoderivados, y previamente a cualquier procedimiento diagndstico.

4.8. Gestion de hemoderivados

La gestion y seguridad de los hemoderivados es competencia del banco de sangre del centro, que
debe estar acreditado para ello'®.

Debe asegurar la identificacion inequivoca del paciente receptor previamente a la toma de
muestras y, de nuevo, antes de la transfusion de sangre y hemoderivados. Debe asegurar la
trazabilidad del proceso de transfusién y delimitar las responsabilidades en la perfusion de los

hemoderivados entre el banco de sangre y la UCP.

4.9. Alerta epidemioldgica

El centro sanitario con UCP dispondra de un dispositivo de alerta epidemioldgica conectado con las

autoridades sanitarias competentes, de acuerdo con la normativa vigente.

4.10. Plan de autoproteccion

El centro sanitario con UCP tendra implantado un plan de autoproteccién, que establecera la
organizacion de los medios humanos y materiales disponibles para la prevencion del riesgo de
incendio o de cualquier otro equivalente, asi como para garantizar la evacuacion y la intervencion
inmediata, ante eventuales catastrofes, ya sean internas o externas.

El plan de autoprotecciéon comprendera la evaluacion de los riesgos, las medidas de

proteccion, el plan de emergencias y las medidas de implantacién y actualizacion.

% Real Decreto 1.088/2005, de 16 de septiembre, por el que se establecen los “requisitos técnicos y condiciones minimas
de la hemodonacién y de los centros y servicios de transfusion” y Real Decreto 1.301/2006, de 10 de noviembre, por el que
se establecen las “normas de calidad y seguridad para la donacién, la obtencién, la evaluaciéon, el procesamiento, la
preservacion, el almacenamiento y la distribucion de células y tejidos humanos”.
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5. Organizacion y gestion

La UCP se define como una organizacion de profesionales sanitarios, que ofrece atencion
multidisciplinaria de cuidados paliativos mediante diferentes modalidades de asistencia que
incluyen necesariamente la hospitalizacion en camas especificas, y que cumple unos
requisitos funcionales, estructurales y organizativos, que garantizan las condiciones
adecuadas de calidad, seguridad y eficiencia, para realizar esta actividad.

La UCP puede estar integrada en un dispositivo asistencial con una cartera de servicios mas
amplia (pacientes pluripatolégicos) o como cartera de servicios de unidades como oncologia, medicina
interna o geriatria.

Los cuidados paliativos especializados son prestados por una organizaciéon y gestion
diferenciadas del resto de servicios asistenciales'’® con profesionales que tienen formacion
avanzada en este tipo de asistencia, y que cuenta con recursos fisicos y financieros
especificos mientras que los cuidados paliativos basicos son aquellos que cualquier servicio sanitario
deberia prestar para mejorar la atencién de pacientes terminales y sus familias. Las formas
organizativas mas habituales de los servicios especializados de CP son el equipo de soporte y
la UCP, caracterizandose esta ultima por la existencia de camas especificamente dedicadas a esta
actividad.

La UCP provee al paciente con enfermedad avanzada y terminal y a su familia, una
asistencia integral con un equipo multidisciplinar especializado en cuidados, con el objetivo de mejorar
su calidad de vida basandose en la evaluacion de sus necesidades, demandas y deseos'®.

El paciente con enfermedad avanzada y terminal y su familia puede requerir el acceso a una
compleja combinacion de servicios'”’, entre los que se recogen en la tabla 5.1.

Tabla 5.1. Servicios potencialmente necesarios para pacientes con enfermedad avanzada y
terminal

Apoyo del sector comunitario y del voluntariado

Apoyo en el duelo

Asesoramiento financiero
|(29)

Asistencia espiritua

Atencion primaria
Dietética

Equipamiento

Farmacia

Fisioterapia
Geriatria

Hospital de dia

Media / larga estancia

Servicios comunitarios

Servicios de ambulancia / transporte

Servicios de apoyo a la persona cuidadora

Servicios de asistencia sanitaria aguda

Servicios de informacién

Servicios de soporte psicoldgico

Servicios de urgencias

Servicios especializados de CP

Servicios sociales

Terapia ocupacional. Terapias creativas

@) _a asistencia espiritual incluye la religiosa.
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Terapia respiratoria
Unidad de tratamiento del dolor

Fuente: Adaptado de “Information for commissioning end of life care. National End of
Life Care Programme. Department of Health. 2009.”

Las necesidades de los pacientes susceptibles de CP y de sus familias son diversas y
evolucionan a lo largo del tiempo. Los CP deben comenzar en la fase temprana de diagndstico de una
enfermedad que amenaza la vida, simultaneamente con tratamientos curativos. Los pacientes con
enfermedad avanzada y terminal presentan distintas trayectorias hasta la muerte, o que se han

mencionado en el apartado 218.19.20

. Incluso en las fases finales de la enfermedad, en las que el
tratamiento es predominantemente paliativo, puede existir un espacio para el intento destinado a las
medidas terapéuticas frente a la enfermedad®. Asi, la transicion de los cuidados curativos a paliativos
es a menudo gradual, y debe basarse en la evaluacion sistematica de necesidades individuales de la
persona mas que en un plazo concreto de supervivencia esperadaz. En el Anexo 3 se recogen las
caracteristicas de la situacion avanzada y terminal en distintos subgrupos de pacientes. En el Anexo 4

se recoge un ejemplo de categorizacion de niveles de complejidad.

Figura 5.1. Adaptada de la Universidad de California con permiso de Steven Z. Pantilat, MD,
(30)
FACP
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El disefio del plan terapéutico debe estar centrado en el paciente y en su familia, basado en
el analisis de sus necesidades®’ y apoyado en garantizar el acceso al recurso, servicio y modalidad
asistencial mas adecuada en cada momento.

La creacion de una red integrada es un elemento esencial del proceso de atencion al
paciente con enfermedad avanzada y terminal y su familia.

La UCP puede estar englobada en un servicio de cuidados paliativos que integre al
equipo de soporte hospitalario o/y al equipo de soporte de atencién domiciliaria (ESD).

No existen datos que permitan recomendar un sistema de organizacion de los recursos de
CP sobre otros (por ejemplo, integracion de la UCP con el equipo de soporte hospitalario o

domiciliario); sin embargo, el modelo organizativo que se desarrolle deberd garantizar la

®9 Figura 1 de: Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos. Madrid: Plan Nacional para el SNS del
Ministerio de Sanidad y Consumo. Agencia de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco; 2008. Guias
de Practica Clinica en el SNS: OSTEBA N° 2006/08.
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continuidad de la atencion entre el domicilio, la asistencia sanitaria aguda, los cuidados
paliativos y los recursos de media-larga estancia; y debe facilitar un programa integral y
continuado de servicios para los pacientes y sus familias desde el diagnéstico hasta la

63104 | a GPC-CP? recomienda que las organizaciones sanitarias y los servicios asistenciales

muerte
garanticen la coordinacion entre los distintos servicios y ambitos asistenciales y la continuidad de
cuidados, durante 24 horas al dia, los 365 dias del afio.

La UCP puede estar integrada o tener un alto grado de coordinaciéon con otros
servicios o unidades de atencién especializada / hospitalaria, como geriatria, medicina interna,
oncologia, UPP o de tratamiento del dolor, que son recursos no especificos de cuidados
paliativos con una relacion de complementariedad con la UCP, en la medida que provean

también cuidados especializados prestados por profesionales con formacion avanzada en CP.

Tabla 5.2. Factores de la asistencia y servicios de CP especializados

Equipo soporte

Factor UCP Consulta externa ESD Hospital de dia . -
hospitalario
Sintomas Moderados /' o5 / moderados|  Variables HEELIELES Moderados
graves graves /graves

Complejidad /
inestabilidad psicosocial

Moderada /grave | Leve / moderado | Leve / moderada | Leve / Moderada | Moderada /Grave

Inestabilidad clinica Inestable +++ 0 ++ [ +++ + +++
Dependencia funcional Dependiente +++ 0 ++ + Variable
Requerimiento de otros

tratamientos médicos 0/+W 0 0 0 +H+
intensivos

Soporte social disponible| Bajo / variable Disponible Disponible D'Spo:(')?:fepor & Bajo / Variable
Nivel de enfermeria . . . .
disponible Alto Bajo Intermedio Intermedio Intermedio

) En la UCP de hospital de agudos +++; ESD: Equipo de soporte domiciliario.

Fuente: Adaptado de: Doyle D. Getting Started: Guidelines and Suggestions for those Starting a Hospice / Palliative Care

Service. 2

nd Edition. IAHPC Press Houston. 2009.

Este capitulo esta dedicado a aquellos criterios y orientaciones referidos a los distintos
atributos de la UCP como organizacion: criterios de inclusion de pacientes; estructura y tipologia de
UCP; cartera de servicios; relacion de la UCP con otras unidades y servicios; organizacion y

funcionamiento de la UCP; y varios aspectos relativos a la gestion de pacientes.

5.1. Criterios de admision de pacientes

La UCP debe establecer los criterios de admision de pacientes. La UCP atendera a pacientes

con altos niveles de complejidad*’®

. Seincluira a los pacientes con enfermedades en situacion
avanzada y terminal con necesidades asistenciales que requieran la intervencion del equipo de
cuidados paliativos. Este criterio prevalecera sobre un plazo concreto de supervivencia
esperada. La administracion de un tratamiento antitumoral paliativo u otros tratamientos
invasivos no es un criterio de exclusién.

El concepto “final de vida”: hace referencia al periodo final del ciclo vital de las personas que

se inicia en un determinado momento de la evolucion de las enfermedades y finaliza con la muerte®").

@n Espaulella J. Atencion al final de la vida en pacientes ancianos. Hospital Universitario Vall d’Hebron. Barcelona.

Médulo 1. Valoracién y atencion del paciente de edad avanzada y pluripatolégico.
www.fesemi.org/grupos/edad_avanzada/noticias/diplomatura_peayp_09.pdf
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Al tratarse de una definicion de caracter amplio, la poblacion diana de la UCP requiere del
establecimiento de criterios de inclusién entre los que destacan los siguientesm:

= Criterio de ultimos dias: situacion del paciente que presenta marcado declinar funcional, alteracion
en los signos vitales, prevision de muerte en horas o dias e irreversibilidad de la situacion.

= Criterio de elegibilidad de servicio: situacion del paciente con prondstico de vida inferior a 6
meses y que elije el tratamiento paliativo, renunciando al curativo. Criterio de inclusion utilizado en el
“hospice” americano.

= Criterio de gravedad y progresion: El criterio de gravedad esta en relacion con una enfermedad
(criterios de gravedad de insuficiencia cardiaca, enfermedad obstructiva cronica,...) y/o con
marcadores de gravedad global (fragilidad importante, deterioro funcional y/o cognitivo, gravedad de
sintomas,...). El de progresion implica evolucion temporal de la situacién del paciente. La poblacion
diana de los servicios y unidades de CP definida en la ECP-SNS? atiende al criterio de gravedad y
progresion, que es el mas ampliamente utilizado en el entorno del SNS, especialmente en pacientes
con enfermedades cronicas evolucionadas en los que el camino a la situacién de final de vida viene
definido por la idea de gravedad y progresion de enfermedad.

A modo de ejemplo, los criterios de admisién a la UCP de agudos de Edmonton son los
siguientes179: que sufran una enfermedad avanzada y el enfoque de la asistencia sea hacia el confort,
no la curacion, y la mejora de la calidad de vida; que requiera asistencia activa para aliviar sintomas
graves relacionados con necesidades fisicas, psicolégicas o espirituales; que el manejo clinico de los
sintomas no haya sido eficaz en otros ambitos y requiera una asistencia intensiva; que la estancia
d(32);

media estimada sea de aproximadamente 2 semanas; que tenga mas de 18 afos de eda que

tenga el estatus de no-resucitacion.

5.2.  Estructura y tipologia UCP

Se han descrito diversos modelos organizativos de la UCP. Batiste y otros'"® identifican unidades
agudas, de media estancia y de larga estancia, cuyas caracteristicas se recogen en la Tabla 5.3.
Meier y Beresford'® diferencian unidades cerradas, abiertas, autbnomas e integradas, observandolas
desde un punto de vista organizativo y cuyas caracteristicas se recogen en la Tabla 5.4.

Tabla 5.3. Tipologias de UCP

Parametro Agudos Media estancia Larga estancia

Tipo de paciente mas Mas joven (< 60 afios) Mixto Més anciano (> 75 afios)

frecuentemente : -

atendido Complejo No complejo
Agudo o subagudo Cronico

Estancia media < 15 dias 15-25 25-35

Tasa de mortalidad <60% 60-80% > 80%

Costes* 40-50% 30-40% 25-30%

* % del coste en una sala de hospitalizacion en unidad de enfermeria de hospital de agudos o en el mismo hospital o de

similares caracteristicas.

Fuente: Gomez-Batiste X, Porta-Sales J, Paz S, and Stjernsward J. Palliative Medicine: Models of organization. In:
\Walsh D (Ed), Palliative Medicine. Philadelphia: Elsevier, 2008; pp 23-29. (Reproducida con permiso)

%2 Se trata de una unidad de pacientes adultos.
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Tabla 5.4. Tipologias de UCP (Meier y Beresford)

Tipo de UCP Caracteristicas
Los médicos especialistas en CP determinan la indicacion del ingreso y/o asumen la
Cerrada S . " .
|gestion clinica de los pacientes admitidos en la unidad.
. Cualquier médico del hospital puede requerir el ingreso del paciente a la unidad y retener
Abierta i TP -
la responsabilidad del manejo clinico de estos pacientes.
Autbnoma Unidad geograficamente separada con plantilla propia y camas exclusivas para CP.
Unidad integrada en otra mas amplia, dotada de personal con entrenamiento cruzado Y|
Integrada camas que pueden adaptarse flexiblemente a la atencién a CP o a otros usos cuando sea
necesario.
Hospice Unidades de CP de media y larga estancia, generalmente en hospitales para no agudos.

Fuente: Adaptado de Meier DE, Beresford L. Palliative care in inpatient units. Journal Palliative Medicine 2006;9:1244-9

Combinando las dos tipologias descritas y de acuerdo con el modelo propuesto en la ECP[
SNS, se propone la siguiente clasificacion
Tabla 5.5. Tipologia de UCP en el SNS

Tipo de UCP Caracteristicas

El médico especialista en CP determina la indicacién del

) ingreso y/o asume la gestion clinica del paciente admitido en
Autonoma la unidad.

UCP de agudos (integrada en
hospital de pacientes agudos) Delimitada arquitectonicamente del resto de unidades. Camas|
y otros recursos asistenciales asignados a la unidad.

Unidad integrada en otra mas amplia (por ejemplo: geriatria,
medicina interna, oncologia) atendida por un equipo de

Integrada cuidados paliativos y con camas que pueden adaptarse
flexiblemente a la atenciéon a CP o a otros usos cuando sea
necesario.

Unidad de CP de media y larga estancia, generalmente en
Independiente (free- |hospital para no agudos. El médico especialista en CP
standing) determina la indicacion del ingreso y/o asume la gestion

IR 2l e 57 (R clinica de los pacientes admitidos en la unidad.

estancia

Unidad de CP de media y larga estancia, generalmente en
hospital para no agudos. Unidad dependiente de otra mas|
amplia, especifica de CP o no (por ejemplo: geriatria,
medicina interna).

Satélite

Las ventajas y desventajas de cada modelo organizativo de UCP deben ser considerados en
funcién del modelo de provision de servicios de cuidados paliativos, organizacion del hospital y
servicio de salud correspondientes, su disponibilidad de recursos y adaptacién a cada entorno

geografico y poblacional.

5.3. Cartera de servicios

La UCP tiene dos niveles de despliegue de su cartera de servicios. Un primer nivel afecta a las
modalidades asistenciales que se ofertan en la unidad y un segundo nivel incluye los procedimientos
que se realizan en ella, algunos de ellos exclusivamente en una determinada modalidad asistencial.

La UCP debe ofertar asistencia de CP en camas de hospitalizaciéon convencional, lo
que la diferencia del equipo de soporte hospitalario (ESH), que no tiene camas asignadas y su
actividad es meramente asesora®>""®.

La UCP puede incluir en su cartera de servicios la interconsulta con otros servicios del
hospital, la hospitalizacién de dia (HdD) y la consulta externa.

La UCP debe garantizar el acceso del paciente al servicio de rehabilitacion; la unidad de
dolor que oferte métodos terapéuticos especificos del cuarto escalén de la OMS (neuromodulativos [

infusion espinal mediante implante de catéteres tunelizados o de reservorios subcutaneos o de

indice
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bombas internas de infusion,, estimulacién medular y de nervios periféricos-; métodos ablativos [
bloqueos nerviosos, bloqueos neuroliticos, crioanalgesia y radiofrecuencia-; y métodos de refuerzo
vertebral -vertebroplastia y cifoplastia-)181; servicio social, de apoyo psicolégico y de apoyo espiritual;

servicio para la familia y cuidadores, incluyendo la asistencia al duelo.

5.3.1. Hospitalizacion

La UCP debe disponer de camas de hospitalizacién. La modalidad de hospitalizacion atiende a
aquellos pacientes que precisan valoracion, cuidados, vigilancia y tratamiento de forma continuada las
24 horas del dia, 365 dias al afio. La organizaciéon de la UCP debe tener en cuenta determinados

criterios organizativosS‘E”182

que afectan a su composicién, organizacion de trabajo y acceso a otros
servicios como son los que se recogen a continuacion.

La UCP debe garantizar la privacidad y confort para pacientes y familiares / cuidadores,
promover un ambiente fisico de trabajo satisfactorio para el equipo de CP y personal auxiliar, y
generar un ambiente acogedor para otros profesionales y voluntarios.

La UCP puede estar localizada en hospitales de agudos y/o en hospitales de media o larga
estancia.

Se debe evitar estancias innecesarias hospitalarias, tanto en el hospital general como

en la propia UCP.

5.3.1.1. UCP en hospitales de agudos

La UCP de agudos puede ser esencial para algunos pacientes con enfermedad avanzada y
terminal 8183184,
El tamafio de la unidad es importante, pues unidades excesivamente pequefias pueden
ser poco eficientes en sus costes, pudiendo moverse entre un minimo de 8-12 camas a un
méaximo de alrededor de 24 camas.

180. tasa de

Las caracteristicas principales de la UCP en hospitales de agudos son
mortalidad baja (<60-75%); estancia media corta (<14 dias; media = 10 dias); maxima complejidad e
inestabilidad de problemas fisicos; pacientes con fase muy avanzada y terminal de su enfermedad o
con gran sintomatologia en estadios mas precoces, referidos frecuentemente desde otros servicios o
unidades del hospital a través de los ESH; proveen precisidon diagnéstica, monitorizacion y tratamiento
intensivo. Cuentan con el apoyo de servicios precisos para el tratamiento de sintomas complejos (por
ejemplo, unidad de tratamiento del dolor); dotadas de un equipo de CP altamente especializado y
multidisciplinar; orientadas a la investigacion; y con un elevado nivel docente.

La existencia de diferentes tratamientos intervencionistas complejos que contribuyen de
forma notable al control de sintomas, mejorando la calidad de vida; obliga a al paciente, pese a
encontrarse en fases muy avanzadas de su enfermedad, a mantener frecuentes contactos con un
entorno hospitalario altamente tecnificado. Las aportaciones de técnicas endoscépicas,
procedimientos vasculares invasivos, ventilacion no invasiva, electroestimulacion o nuevos
tratamientos farmacologicos o la valoracion de diferentes especialistas pueden ser requeridas en fase
avanzada de la enfermedad.

El manejo de pacientes con cancer u otras enfermedades con necesidades complejas de
atencion paliativa requiere de profesionales con formacion avanzada en cuidados paliativos. La mayor

parte de los pacientes con cancer son diagnosticados, tratados y seguidos en servicios o unidades de
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onco-hematologia. Otros pacientes fragiles con pluripatologia son atendidos en servicios o unidades
de medicina interna, geriatria u otras especialidades. La alta complejidad de los casos mas agudos y
de dificil manejo de pacientes en situacién de enfermedad avanzada y terminal requiere de medios
fisicos y de soporte diagnostico solo existentes en un hospital de agudos, que puedan garantizar la
atencion integral de maxima calidad y del nivel acorde a las necesidades del paciente paliativo. Un
porcentaje de los casos consultados con el ESH en un hospital de agudos puede requerir ingreso en
la UCP. La UCP de agudos puede establecer un puente entre el hospital de agudos y la atencion

comunitaria o de media estancia '®®.

5.3.1.2. UCP de media / larga estancia

La UCP de media / larga estancia, sea autobnoma o satélite, no esté fisicamente integrada en un
hospital de agudos. Este tipo UCP tiende a tener 20-30 camas, y proporciona un programa
integral, personalizado y flexible a los pacientes, pudiendo facilitar un ambiente fisico e
instalaciones mas préximas al entorno familiar y social de los pacientes, y acorde a la
situacién clinica menos compleja del paciente.

Las caracteristicas de este tipo de UCP son'’®: tasa de mortalidad alta (> 80%); estancia
media larga (14-30 dias); pacientes mas ancianos y, en general, menos complejos que en la UCP
de hospitales de agudos.

Existen algunos beneficios potenciales cuando la UCP de media / larga estancia se situa en
el entorno (pero no dentro) del hospital de agudos: proximidad a especialistas como anestesistas,
cirujanos, medicina interna, geriatras y otras especialidades médicas; disponibilidad de servicios de
apoyo tanto clinicos (diagndstico por la imagen, farmacia, laboratorio,) como no clinicos
(mantenimiento, restauracion); mayor disponibilidad de otros servicios, que se pueden compartir

(consejo espiritual, fisioterapia, terapia ocupacional, trabajo social).

5.3.2. Interconsulta. Equipo de soporte hospitalario ESH

El ESH tiene una funcion asesora de los profesionales y servicios que mantienen la gestion clinica de

los pacientes ingresados en el hospital ya que no dispone de camas de hospitalizacion.

5.3.3. Hospital de dia

Las servicios especializados de cuidados paliativos deben ofertar la realizacion de
exploraciones o tratamientos en pacientes que no requieren ingreso hospitalario (por ejemplo, la
administracion de tratamientos parenterales, realizacion de transfusiones y exploraciones diagnosticas
y terapéuticas invasivas) con la modalidad asistencial de hospitalizacion de dia.

La hospitalizacién de dia en la UCP se puede corresponder con la tipologia de HD médico
polivalente (unidad auténoma que pone sus recursos a disposicion de la UCP y de otras unidades y
servicios del hospital)9 o contar con varios puestos de hospitalizacién de dia integrados en la propia
UCP, bajo la dependencia funcional y jerarquica del responsable de la UCP vy fisicamente ubicados en
el mismo entorno que la consulta externa. La configuracion que cada UCP adopte estara sujeta a las
dimensiones resultantes de la estimacion de la carga de trabajo de la unidad, condicionadas por su
area de captacion, asi como por condicionantes estructurales y organizativos, como la modalidad de

gestion del hospital, en especial en relacién con los recursos humanos.
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La seleccion de los procedimientos y cuidados incluidos en las UHD define su cartera de

servicios.

5.3.4. Consulta

Los servicios de cuidados paliativos puede ofertar en su cartera de servicios la atencion de
pacientes a través de la consulta externa, como modalidad asistencial. La consulta es un recurso
propio de los ESD y ESH. La eventual integracién de la consulta en la cartera de servicios de la UCP
esta destinada a la atencidén a pacientes clinicamente inestables (pero con aceptable capacidad
funcional) referidos desde el ambito de la atencion primaria o, en su caso, por los equipos de soporte
a domicilio; el apoyo en el control sintomatolégico en pacientes en fases menos avanzadas de
enfermedad cuando es requerido por los servicios correspondientes; la realizacion de estudios
diagnosticos de rapida resolucién; el seguimiento de las altas precoces (continuar el estudio
diagnéstico y/o seguimiento de la respuesta terapéutica hasta estabilizacion); y controles frecuentes
de pacientes en situaciéon poco estable, que si es preciso ingresan, con alta rapida y nuevo control por
la consulta o en atencién primaria o ESD.

La atencidon en consulta de la UCP debe estar coordinada con los servicios que
habitualmente atienden al paciente (el médico y enfermera responsables del paciente en atencion
primaria; ESD), emitiendo un informe siempre que acontezca un hecho relevante (por ejemplo un

cambio terapéutico).

5.4. Relacion de la UCP con otras unidades y servicios

La UCP debe estar integrada en una red de servicios de CP, que garantice la continuidad de la
atencion entre el domicilio, la asistencia sanitaria aguda, los cuidados paliativos y los recursos
de media-larga estancia, y facilitar un programa integral y continuado de servicios para los

pacientes y sus familias desde el diagnéstico hasta la muerte®'**

y, por tanto, con los distintos
recursos de servicios especializados de CP (equipos de soporte domiciliarios y hospitalarios).

La UCP puede estar integrada o tener un alto grado de coordinaciéon con otras
unidades de atencién especializada / hospitalaria, como pueden ser los servicios 0 unidades
de medicina interna y especialidades médicas, de oncologia, anestesiologia / unidad de
tratamiento del dolor, de geriatria o de pacientes pluripatolégicos.

Asimismo se ha sefialado la importancia que para el buen funcionamiento de la UCP
tiene su relacion con los servicios de apoyo psicolégico; rehabilitacion; apoyo espiritual;
servicios sociales; servicios para las familias y cuidadores, incluyendo la asistencia al duelo.

La UCP deberéa disponer de profesionales (enfermera comunitaria de enlace / gestora
de casos yl/o trabajador social) que faciliten la coordinacion de los recursos sanitarios,
sociosanitarios y sociales y la continuidad de cuidados. No necesariamente tiene que estar
integrado este recurso en la UCP, pudiendo relacionarse con ella y con otros servicios.

La evaluacion de las necesidades que presenta el paciente y el entorno familiar, desde las
mas basicas, como el apoyo para aseo del paciente, la limpieza de la vivienda, servicio de
teleasistencia, manutencion y alojamiento; a otras de relacién u ocio como acceso a centro de dia,
entrenamiento en la autonomia personal y rehabilitacion psicosocial; es la base de la coordinacion de
la UCP con los servicios sociales. Esta orientada a facilitar las condiciones adecuadas para el alta del

paciente de la UCP.
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Los servicios sociales ofertan también servicios de apoyo familiar, de readaptacién al entorno
comunitario, y talleres de animacién sociocultural. En este campo existen experiencias en algunas
CC.AA. basadas en enfermeria de enlace o gestora de casos que sirven como elementos de
referencia, coordinacion y de gestion de los cuidados necesarios, o0 mediante el apoyo de trabajadores
sociales.

Los estandares de calidad de la SECPAL’’ prestan especial atencién a los aspectos de
continuidad asistencial, definida como la realizacion de la prevencién, diagnéstico, tratamiento y
prondstico de la forma mas coordinada posible, en el lugar donde ofrezca mayor satisfacciéon para el
paciente y su familia. Los estandares de calidad de la SECPAL en relaciéon con la continuidad
asistencial son los siguientes:
= Se establecera conexion con otros recursos necesarios del area sanitaria de referencia del
equipo, con el fin de lograr la mejor cobertura posible de las necesidades del paciente y familia, y
garantizar su atencion continuada, especialmente con los recursos especializados o generales que
comparten su atencion, y aquellos que pueden requerir en situaciones especiales y/o urgentes
(radioterapia paliativa, técnicas especificas de tratamiento del dolor, servicios de urgencias): atencion
primaria de salud; recursos de salud mental; hospital de referencia; rehabilitacion; especialidades
relacionadas (oncologia, hematologia, geriatria, medicina interna...); red de voluntariado; servicios
sociales y otros recursos de soporte.
= Se formalizaran conexiones estables con los equipos de procedencia de los pacientes para
garantizar la continuidad de los cuidados. Estas conexiones habran de incluir la planificaciéon de
sesiones clinicas, actividades de formacion e investigacion conjunta. El equipo de soporte de CP
actuara como consultor de los recursos de asistencia y canalizara la derivacion a los profesionales de
las especialidades con que deba coordinarse la asistencia eficaz del paciente.
= Los recursos de atencion domiciliaria requeriran conexiones formales con los servicios de
internamiento. Para asegurar estas relaciones existiran protocolos de trabajo entre estas unidades y
se determinara la documentacién que permita la continuidad asistencial del enfermo
= Existiran criterios escritos de admision de pacientes en los recursos especificos de cuidados
paliativos. Estos criterios detallaran la delimitacion de responsabilidad en cada momento del
paciente, y se registraran en la documentacion clinica.
= En aquellos sectores en los que existan diversos recursos especificos de cuidados paliativos, se
promovera consenso sobre los criterios de intervencion, la tipologia de pacientes, la conexion y
coordinacion, centrados en la atencidon continuada e integrada, la equidad, la cobertura y
accesibilidad.

5.5.  Estructura de gestion de la UCP

El elemento fundamental de la gestion de la UCP es su integracién en una red de servicios
especializados de CP y coordinacién con el ambito de atencion primaria, atencion especializada y los
recursos sociales disponibles, que garantice la continuidad de la asistencia. La estructura de gestion
debera, por tanto, adaptarse a la organizacién de los recursos especializados en CP. Deberan estar
identificados los siguientes responsables:

- Un director de la UCP con dedicacién parcial o completa, dependiendo de la carga de trabajo
estimada que la direccion conlleve. El director es el responsable final de la gestion de la UCP,
considerada como una unidad y, por tanto, de los recursos humanos y materiales asignados a la

misma.
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- Un responsable de enfermeria con dedicacion parcial o completa, dependiendo de la carga de
trabajo estimada que la direccion de enfermeria de la UCP conlleve.

- Un responsable de las enfermeras gestoras de casos / enfermeras de enlace o de los
trabajadores sociales vinculados a la UCP

En el caso de que la UCP se configure como una unidad de gestién, debe valorarse la
identificacion de un responsable -puede ser a tiempo parcial- de cada uno de los servicios
“horizontales” del hospital (econémico-financiero, personal, servicios generales, etc.) como apoyo de
la unidad.

Se recomienda la creacién de un consejo asesor profesional de cP® del servicio
especializado de CP en el ambito territorial adecuado (comunidad auténoma, area de salud), en
donde esté representado el ambito de atencién primaria, hospitalario, universidad, enfermeria, trabajo
social, asistencia espiritual local, profesionales relacionados con la medicina y especialistas en CP.
Este comité debe reunirse sobre bases regulares (cuatro veces al afio, al inicio del servicio de CP,
después dos veces al afio). Tiene caracter asesor (no ejecutivo) sobre aspectos relativos a recursos
de personal, investigacion, documentacion, provision del servicio y relaciéon con otros servicios, o
cualquier otro aspecto relacionado con la organizacion y provision del servicio de CP. Algunos
consejos asesores pueden dotarse de subcomités para aspectos especificos como los relacionados
con aspectos éticos, asistencia espiritual, o educaciéon. Un ejemplo de estructura de comité asesor de

una comunidad auténoma se presenta en el Anexo 5.

5.6. Organizacion y funcionamiento de la UCP

La descripcion de la organizacion de la UCP se articula en relaciéon con el proceso de atencion al
paciente: acceso a la unidad, circulacion dentro de la UCP y derivaciones post-alta de la UCP.

A lo largo del seguimiento del manejo del paciente en el entorno y dentro de la UCP se dan
alternativas organizativas y de gestion distintas. Cada organizacién sanitaria debera dar prioridad a las

alternativas mas adecuadas a su sistema organizativo y de gestion.

Debe facilitarse el acceso de todos los pacientes con criterios de inclusién en la UCP, que
se puedan beneficiar de esta organizacién asistencial. La UCP debe dotarse de criterios
explicitos de elegibilidad de estos pacientes, que deberan estar adaptados a su tipologia y cartera
de servicios.

Deben evitarse ingresos innecesarios de estos pacientes en las unidades de hospitalizacion
de agudos.

Es necesario desarrollar y utilizar las nuevas tecnologias de la informacién tanto para servir de
soporte a la coordinacion entre el sistema integral de CP, atencién primaria, asistencia de agudos
(urgencias, hospital), como para evitar desplazamientos de pacientes (gestion de agendas), o
repeticion de pruebas complementarias (historia compartida de area), etc.

La UCP debe tener un horario de visitas flexible’”.

®% La denominacion ha sido adoptada de Doyle®, y debera ser traducida a la cultura organizativa y de gestion de

cada Servicio de Salud y UCP, la cual también determinara los miembros que deben integrar este Comité, siendo
mas relevante las funciones y actividades que se describen para esta estructura.
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Desde la estructura que agrupe / coordine a la red integrada de servicios especializados de
CP se debe coordinar e impulsar las actividades de docencia, formaciéon continuada e investigacion;
evaluacién y mejora continuada; politica de seguridad del paciente, etc.

Se deben realizar de forma sistematica sesiones clinicas interdisciplinares para tomar de
decisiones y seguimiento de la evolucidon del paciente y familia; planificar las altas; revision de los
casos de mortalidad; expresion de emociones y analizar aspectos generales del funcionamiento de la
UCP.

Otras sesiones pueden ser las sesiones de prevencién de duelo, las sesiones de formacién a
familias de afrontamiento de diversas situaciones especificas y de alto impacto y la prevencion del
Burn-out del equipo’’.

Se recomienda la protocolizacion de aspectos clave de la asistencia®*>*®® durante la
estancia de los pacientes en la UCP y la utilizaciéon de escalas que tengan un reconocido
soporte cientifico y validadas para su uso en Espafia:

- Evaluacién especifica de la enfermedad de base y del prondstico de evolucién del paciente:
sistema de informacion visual sobre localizacién de la enfermedad (ELVIS); criterios de enfermedad
terminal para enfermedades no oncolégicas (NHO); escalas prondsticas de enfermedad oncoldgica y
no oncolégica (PapScore, PPI...)

- Valoraciéon sobre la situacion funcional del paciente: escalas de valoracion funcional de
oncologia/cuidados paliativos (ECOG, IK, PPS); escalas de valoracion funcional geriatrica (Barthel,
Katz)

- Evaluacién del estado cognitivo del paciente: valoracion de la presencia de sindrome
confusional agudo (Mini-Mental, MDAS)

- Valoracion psicosocial: escalas de valoracion de depresion y ansiedad en el paciente;
escalas de valoracion de sobrecarga del cuidador (Escala de Zarit de Cuidados Paliativos);
documentacion sobre apoyo formal e informal del paciente

- Utilizacion de una escala de evaluacion de multiples sintomas (ESAS,STAS...): utilizacion
especifica de escalas de evaluacion del dolor (Estadiaje del Dolor de Edmonton); utilizacion especifica
de escalas de evaluacidon de la disnea; utilizacién de escalas especificas para valoracion de otros
sintomas

- Valoracién y tratamiento de ulceras: prevencion y tratamiento de UpP; tratamiento de
ulceras tumorales

- Seguridad en el manejo de farmacos: programas de seguridad de manejo de farmacos en
pacientes geriatricos (STOP-START);

- Prevencién de caidas

- Reuniones con el paciente y la familia con el equipo de CP.

- Planificacion de otras actividades en pacientes ingresados: rehabilitacion; musicoterapia y
arteterapia

- Documentacion del plan de alta.

- Planificacién del alta acordada con los servicios requeridos al alta139’143’187,188’189.

- Evaluacion del duelo.

Los instrumentos de evaluacion, la frecuencia de su utilizacion y el profesional responsable

en la UCP de agudos de Edmonton'® se recogen en la Tabla 5.6:
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Tabla 5.6. Instrumentos de evaluaciéon durante el ingreso y la estancia en la UCP

Instrumento Dominio evaluado Profesional responsable Frecuencia
Evaluacion intom Intensi intom o o

aluacio de sintomas tensidad de sintomas Médico /Enfermera Diario
(ESAS) comunes

Diario (si el paciente no es

Evaluacion del confort Confort global del paciente Enfermera capaz de comple?gr él
sistema de evaluacion de
sintomas)

Test mini-mental Funcién cognitiva Médico / Enfermera Al ingreso

Cuestionario CAGE Historia de alcoholismo Médico Al ingreso

Evaluacion del dolor | Prondstico de la

(estadiaje del dolor de | probabilidad de control del | Médico Al ingreso

Edmonton) dolor

Sistema de informacion | Localizaciones de la Médico Alingreso

visual (ELVIS) enfermedad

E L. . L Enfermera o Fisioterapeuta, .

valuacion funcional Funcién T . Al ingreso

erapeuta ocupacional
Puntuacion del | Cantidad y localizacién de Al ingreso y cuando sea

estrefiimiento

heces retenidas

Médico / Enfermera

necesario

Dosis diaria de morfina

Tipo, dosis y ruta de

; L Médico Diariamente
equivalente opiaceos
Escala de eficacia paliativa
(Palliative Performance | Capacidad funcional Enfermera Al ingreso
Scale)

Adaptado de Watanabe S, McMillan K. The palliative care unit. Bruera E, Higginson |, Ripamonti C, Von Gunten C. Textbook
of Palliative Medicine. London. Eddward Arnold 2006; 301-308

Se debe planificar el alta de la UCP que puede producirse en la UCP de hospital de
agudos a la UCP de media / larga estancia o de la UCP (de agudos o de media / larga estancia) a
domicilio, con ESD®* 0 a un recurso social intermedio (por ejemplo: residencia asistida) con ESD.

Se debe planificar el apoyo a la familia tras el fallecimiento del paciente.

Se deben protocolizar las actividades relacionadas con las 6rdenes de no resucitacion,

la atencion en los Gltimos dias, la agonia y sedacién paliativa y el duelo >*>*,

En funcién de las necesidades derivadas del proceso integrado de atencion al paciente incluido en un

programa de UCP, se consideran requisitos imprescindibles los siguientes:

- Laintegracion de la UCP en una red integral de servicios especializados de CP y coordinacién
con el ambito de atencién primaria, atenciéon especializada y los recursos sociales
disponibles, que garantice la continuidad de la asistencia.

- El disefio de un horario de funcionamiento y una programacion de los procedimientos en los recursos
de consulta, interconsulta y hospital de dia que evite al maximo los ingresos en hospitalizacion.

- Ladisponibilidad de camas en hospitalizacion convencional.

- Disponer o poder coordinarse con recursos de consulta externa, hospital de dia, ESD, ESH, asi como
con los recursos sociales. El domicilio del paciente debe considerarse como un ambito de confort y
de mejoria, recuperacion / rehabilitacion cuando es posible.

- Disponer en la UCP de espacios y tiempos apropiados para la comunicacion con el paciente y familia

-  Dotacién informatica, teléfono directo y correo electronico. Es muy aconsejable disponer de redes
informaticas que faciliten la posibilidad de compartir informacién clinica, mensajes clinicos, agendas y
alertas en determinadas situaciones.

- Los informes de alta de la UCP han de contener un plan de actuacién con una referencia a los

objetivos terapéuticos y seguimiento clinico.

B9 En algunos casos en que la estabilidad del paciente lo permita, puede el paciente pasar a ser controlado por su
médico de familia, recurriendo al ESD cuando lo estime oportuno dentro de un modelo de asistencia compartida.

indice
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La UCP debe disponer de un manual de organizacién y funcionamiento, que respete

los criterios organizativos descritos.

Todo el personal de la UCP debe disponer del mismo ya que, como sefala Doy|e63, es

necesario facilitar a todo el personal informacién sobre los objetivos del servicio, directrices éticas,

plantilla, estructura de gestion y lineas de responsabilidad y comunicacion, comités, uniforme y

disciplina, etc.

El manual de organizacién y funcionamiento debe recoger, el organigrama de la UCP,

la cartera de servicios (modalidades asistenciales y procedimientos), disposicion fisica de la

UCP, los recursos estructurales y de equipamiento de que dispone y las normas de

funcionamiento.

El manual debe recoger la descripcion de las actividades del proceso asistencial, los

instrumentos de coordinacion asistencial con atencién primaria y otras unidades y servicios

del hospital, de CP o sociales, incluyendo los de continuidad de la atenciéon y las lineas de

responsabilidad.

El manual debera ser abierto y actualizable segun las modificaciones en la cartera de

procedimientos o cuando los cambios estructurales o funcionales asi lo requieran. A

continuacién se esquematizan los requisitos estructurales, organizativos y los protocolos de la
UCP.

Tabla 5.7. Manual de normas de la UCP.

Mc.'da“dé.ld Actividades Requisitos estructurales Protocolos !’mfe?"’na'gg SLE
asistencial intervienen

Atencidn a pacientes Local especifico de consulta | - Proceso asistencial

clinicamente inestables integrado (o instrumento del

Dotacién informatica. Redes | que se haya dotado el

Estudios diagnosticos de informaticas. Posibilitar servicio de salud u

rapida resolucién informes clinicos. Ayudas al | organizacion sanitaria para el | Médico
Consulta - diag_néstico con las escalas man_ejo de la atencion

Seguimiento de las altas funcionales en el programa continuada de estos Enfermera

precoces

Seguimiento de pacientes
que precisan controles
frecuentes

Teléfono directo y teléfono
movil

Fax

pacientes)

Otros instrumentos de
gestion clinica (guias de
practica clinica; etc.)

Personal auxiliar y de apoyo

Hospitalizacién
de dia

Procedimientos especificos

Transfusiones de
hemoderivados
. Infusion
intravenosa que
precise mas de
15 min.
Paracentesis evacuadoras

Toracocentesis evacuadoras

Curas especializadas

HdD médico polivalente®, o

Puestos de hospitalizacion
de dia integrados en la UCP

Identificacion del paciente
Plan de cuidados estandar

Protocolos para
procedimientos especificos

Transfusiones de
hemoderivados

Infusiones i.v.
Paracentesis
Toracocentesis

Valoracion y alta de la HdD

Médico/a de la UCP
Farmacéutico/a
Banco de sangre
Otros especialistas
Enfermera

Auxiliar de enfermeria
Auxiliar administrativo

Otro personal de apoyo

Hospitalizacién
convencional

Cuidados y monitorizacién
continuados

Habitaciones / camas de
hospitalizacion de agudos o
de media / larga estancia
asignadas a la UCP

Identificacion del paciente
Planificacion del alta
Planes de cuidados
Sesiones multidisciplinares
Protocolos para procesos y
procedimientos especificos:
como técnicas

Personal médico de la UCP

Personal de enfermeria de la
ucp

Enfermera de enlace o
gestora de casos y/o

®9E| cuidador no es un profesional, pero interviene de forma activa, por lo que sus necesidades especificas (de formacion,
soporte, etc.) deberan ser atendidas.
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Modalidad
asistencial

Profesionales que

Actividades Requisitos estructurales Protocolos Ty (5
intervencionistas (4° escalon) | trabajador social
Valoracion
Informe de alta Personal de otros servicios y
Informe de continuidad de unidades como unidad de
cuidados tratamiento del dolor

5.7. Gestion de pacientes

5.7.1. Admision

Estara integrada en la general del centro, si bien las actividades y funciones de admision deberan ser
desarrolladas de forma idonea por la unidad de apoyo administrativo de la UCP. Los aspectos
relativos a la documentacién clinica, registro de pacientes, informe de alta y proteccion de datos

afectan al hospital al que esta vinculada la UCP.

5.7.2. Documentacion e historia clinica

La documentacién clinica esta integrada por el conjunto de documentos resultantes del proceso
asistencial, cualesquiera que sean su formato y soporte.

La gestion de la documentacion clinica correspondera a la unidad de admision y de
documentacién clinica o equivalente. La gestion comprendera la generacion, custodia, préstamo,
duplicacion, copia, seguimiento y depuracion de cualquier documento clinico.

La documentacién clinica debera ser conservada en condiciones que garanticen su correcto
mantenimiento y seguridad durante el tiempo adecuado en cada caso y, como minimo, cinco afios

contados desde la terminacién de cada proceso asistencial.

5.7.2.1. Historia clinica

La historia clinica debera ser Unica para cada paciente y debera ser compartida entre
profesionales, centros y niveles asistenciales. Asimismo, debera cumplir las exigencias técnicas de
compatibilidad que cada servicio de salud establezca.

La informacion asistencial recogida en la historia clinica podra constar en soporte papel o a
través de medios informaticos, electronicos o telematicos, siempre que garantice su recuperacion y
uso en su totalidad. En lo relativo al disefio, contenido minimo, requisitos y garantias y usos de la
historia clinica se atendera a lo previsto en la Ley 41/2002 basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica.

Dentro de la historia del paciente, el informe de asistencia debe identificar el motivo de
intervencién del equipo de CP, datos sobre la historia de la enfermedad principal, sintomas
principales, ajuste emocional, situacion familiar, la evaluacién del equipo, plan terapéutico propuesto,
situaciones de crisis previsibles, indicacién o recomendacién sobre el uso de recursos apropiados, y
los aspectos de informacion, comunicacién y educacion sanitaria del paciente78.

Cada centro sanitario contard con un Unico registro de historias clinicas que
centralizara toda la informacion correspondiente a la actividad que se realice en el mismo. Su
gestién se realizara de acuerdo con un protocolo que garantice su trazabilidad y localizacion, e incluya

criterios escritos sobre archivo, custodia, conservacion y acceso a la documentacion.
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En determinados casos®®®

, la reiteracion de episodios muy préximos en el tiempo puede
dificultar la gestiéon de las historias clinicas, obligando a realizar traslados tan frecuentes como poco
funcionales. Una alternativa posible, de naturaleza exclusivamente logistica, consiste en almacenar de
forma provisional en la UCP las historias clinicas de los pacientes en quienes concurren estas
circunstancias, siempre que se respete: 1. la unidad de la historia clinica, 2. su gestién centralizada
bajo la responsabilidad del archivo central, y 3. su disponibilidad para cualquier otro servicio o unidad

del hospital que la precise, en las mismas condiciones que las demas historias.

5.7.2.2. Informe de alta

Al final del proceso asistencial, asi como con ocasion de traslado, el paciente o, en su caso, cuidador,
familiar o persona vinculada, tiene derecho a la expediciéon por la UCP del informe de alta médica a
que se refiere la Ley reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia
de informacion y documentacion clinica®. Asi mismo para asegurar la continuidad de cuidados, se
adjuntara el informe al alta de enfermeria.

En el registro de pacientes atendidos se haran constar los datos necesarios para la
identificacion inequivoca del paciente, su proceso asistencial y financiacion del tratamiento. Como
minimo se registraran los siguientes datos: identificacion del hospital; identificacion del paciente,
nombre y apellidos; fecha de nacimiento; sexo; residencia; financiacién y, en su caso, nimero de
tarjeta sanitaria; fecha de ingreso o de prestacién de la asistencia; circunstancias del ingreso o de la
prestacion de la asistencia; proceso/s; procedimiento/s; fecha de traslado, si lo hubiere, y el lugar de
destino; fecha de alta médica; informe de valoracién integral; circunstancias del alta; identificacion del
médico responsable del alta; identificacion de la enfermera de referencia hospitalaria, asi como de los
profesionales de atencidon primaria responsables del paciente y, en su caso, de la enfermeria de

enlace, gestora de casos o recurso similar.

5.7.3. Procedimiento de alta por éxitus. Certificado de
defuncion’

Cuando un enfermo fallezca en una unidad de hospitalizacion, incluida la UCP, la enfermera de
servicio en la planta requerira la presencia del médico responsable del paciente y si el hecho
aconteciese fuera del horario de trabajo habitual, del médico de guardia de presencia fisica en el
hospital, quien se personara en dicha UCP a la mayor brevedad. Dicho médico:

- Constatara la muerte del enfermo, habitualmente por la ausencia de respiracion espontanea,
electrocardiograma plano durante cinco minutos y, eventualmente, cualquier otro procedimiento que
considere oportuno.

- Expresara su condolencia a los familiares presentes en ese momento.

- Anotara en la historia clinica la hora exacta del fallecimiento.

- Cumplimentara el certificado médico de defuncion y el boletin estadistico de defuncién. En cada
unidad de hospitalizacién debera haber siempre un ejemplar de estos documentos para agilizar los

tramites.

8 por ejemplo, en hospitales con historias clinicas convencionales (en soporte papel), puesto que la informatizacién de la
historia clinica, entre otras muchas ventajas, resuelve radicalmente este problema.

@7 Disposicion transitoria unica. Informe de alta. “El informe de alta se regira por lo dispuesto en la Orden del Ministerio de
Sanidad, de 6 de septiembre de 1984, mientras no se desarrolle legalmente lo dispuesto en el articulo 20 de esta ley”.

indice

INFORMES Y ESTUDIOS 63



- El equipo de enfermeria de la unidad donde se ha producido el fallecimiento (enfermeras y
auxiliares), acompafara a los familiares presentes, facilitara las manifestaciones de dolor y les
expresara su condolencia.

- Transcurrido un tiempo prudencial en el que los familiares hayan podido despedirse del familiar ya
fallecido, los profesionales de enfermeria con la ayuda del celador / personal de gestién auxiliar,
procederan a suministrar los cuidados postmortem.

- La enfermera, con el mayor tacto posible, recabara informacion de la familia acerca de la funeraria
que tienen contratada y les orientara hacia los servicios funerarios que corresponda.

- Una vez preparado debida y respetuosamente el cadaver, el celador / personal de gestion auxiliar lo

trasladara al depdsito del hospital, desde donde se dispondra su salida hacia el tanatorio.

5.7.4. Proteccion de datos sanitarios

5.7.4.1. Obligaciones y derechos

Los datos de caracter personal relativos a la salud de los pacientes tienen la consideracion de datos
especialmente protegidos a los efectos previstos en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de
proteccién de datos de caracter personal.

Los centros sanitarios adoptaran las medidas de organizacién, procedimentales y técnicas
necesarias para garantizar la seguridad, confidencialidad e integridad de los datos referentes a la
salud de los pacientes, asi como para hacer efectivo el ejercicio de los derechos de acceso,
rectificacion y cancelacion de los mismos.

Los aspectos relativos a las instrucciones previas han sido tratados en el apartado 3.2.

5.7.4.2. Sujeto responsable de los ficheros

Todos los centros garantizaran la seguridad y conservacion de todos los ficheros de los que
dispongan, estén o no automatizados.

Los centros sanitarios designaran la persona responsable de los ficheros automatizados que
se comunicara a la administracion competente. El responsable del fichero y las personas que
intervengan en cualquier fase del tratamiento de los datos de los pacientes estan sometidos al deber

de secreto profesional.

5.7.4.3. Confidencialidad de los datos

Todo paciente tiene derecho a la confidencialidad sobre su estado de salud en los términos
establecidos por la Ley reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacion y documentacion clinica.

5.7.4.4. Cesion de datos.

La cesion de los datos relativos a los pacientes requerira en todo caso, el consentimiento expreso de
los afectados, con las excepciones previstas en la legislacion sanitaria y en la legislacién de

proteccién de datos.
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5.7.5. Sistema de informacion

El sistema de informacién estara integrado en el sistema general del hospital, debiendo atender a los

distintos requerimientos de la UCP:

Gestion de pacientes: filiacion, citacion, admision, alta y codificacion y gestion de la
documentacion clinica.

El sistema de informacion debe permitir la identificacion del paciente que esta recibiendo
CP especializados.

Estacién clinica: historia clinica electronica y aplicaciones departamentales (laboratorio,
diagnéstico por la imagen...)

Gestion econdmico-administrativa y de servicios generales(ss):

almacén (pactos de
consumo, gestién de stocks, solicitudes de compra, etc.), farmacia (sistema de
prescripcion electrénica; unidosis; sistema de conciliacion de medicacién), contabilidad,
esterilizacion y gestion de personal (IT, incidencias, permisos, sustituciones, etc.).

Evaluacién (cuadro de mando): costes por proceso (contabilidad analitica), encuestas de

satisfaccion, indicadores de actividad, indicadores de calidad e indicadores de rendimiento.

(38

'La gestion econdémico — administrativa estara centralizada, realizandose algunas gestiones dentro de la UCP.
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6. Estructura y recursos materiales

Este capitulo estda dedicado a aquellos criterios y orientaciones referidos a las condiciones
estructurales y funcionales de la UCP, programa funcional, equipamiento e instalaciones. En los
anexos se incluyen determinados aspectos vinculados a este capitulo: dimensionado (Anexo 6),
ejemplos de programas de espacios para dos UCP auténomas de un hospital de agudos y de media-

larga estancia (Anexo 7).

6.1. Programa funcional

La UCP debe definir su programa funcional y estructura organizativa en funciéon de las tipologias
descritas. El programa funcional contemplara el analisis de los siguientes aspectos:

- Analisis demografico del entorno (con especial referencia a la poblacion incluida en el area
de captacion de la UCP y los criterios de seleccién de pacientes)

- Analisis de la oferta que pueda complementar los recursos especificos de CP, como
unidades de pluripatoldgicos o de continuidad asistencial, de medicina interna o geriatria,
que integren CP prestados por profesionales con formacion avanzada

- Capacidad de captacion de la UCP en su ambito territorial de influencia, una vez se
encuentre a pleno funcionamiento

- Analisis de la infraestructura arquitectonica de la UCP (definicién de nuevos recursos o
remodelacion de recursos existentes)

- Estimacion de la actividad

- Definicién de la cartera de servicios y criterios de admision de la UCP

- Estimacién de personal y de equipamiento de la UCP

- Descripcion del funcionamiento de la UCP y definicion del proceso asistencial (las formas
de acceso de los pacientes, las alternativas a su salida, etc.) y las relaciones funcionales
con el resto de las estructuras de su entorno

- Desarrollo del plan funcional de acuerdo con las peculiaridades de la organizacion de la
UCP, en el que se establezca el modelo de unidad que se decida en funcién del analisis de
demanda y oferta realizado, asi como los criterios de conexién, coordinacion e integracion
de los distintos recursos, sanitarios (en sus distintos niveles) y sociosanitarios implicados
en la atencioén a los pacientes que requieren cuidados paliativos

- Estudio de viabilidad en el que se refleje, tanto el presupuesto necesario en infraestructura,
equipamiento, personal y mantenimiento para realizar las actividades, como el impacto

economico-sanitario de su actividad en la institucion de quien dependa

6.1.1.Aspectos estructurales de la UCP

La UCP requieren una serie de recursos estructurales y de equipamiento, que estaran
fundamentalmente en relacién con el modelo de organizacion adoptado, las caracteristicas de la
actividad clinica programada y con el grado de autonomia que se establezca respecto a los recursos
ya existentes.

La UCP, desde el punto de vista estructural, esta formada por una unidad de hospitalizacion
y un area de trabajo clinico y administrativo. Analizaremos la unidad de hospitalizacién en funcién de

su ubicacion en un hospital de agudos o en un centro sociosanitario de media o larga estancia.
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La UCP puede disponer o no de un area de consulta externa y el hospital de dia, ya que
estos recursos no son especificos de la UCP y pueden depender de los equipos de soporte de
cuidados paliativos, domiciliarios u hospitalarios. Este es el motivo de que no se desarrollen en este
apartado. Recientemente se ha publicado desde el MSPS un documento de estandares y
recomendaciones del hospital de dia®.

A continuacién se realiza una descripcion de unidades identificadas en funciéon de los
criterios asistenciales establecidos en los requisitos considerados en los apartados anteriores de este
documento y especificamente en el apartado 5. La UCP ubicada en un hospital de agudos difiere de la
ubicada en un hospital de media o larga estancia o centro sociosanitario, por lo que se analizaran
estas diferencias.

1) Hospitalizacion

La UCP es, por definicion, una unidad de hospitalizacion especificamente destinada a prestar
cuidados paliativos con profesionales que tienen una formacién avanzada. La UCP es la organizacion
fisica y funcional en la que se lleva a cabo el tratamiento y cuidado de los pacientes. La enfermeria
destaca como proveedor de servicios en la unidad (vigilancia y cuidados) entre los miembros del
equipo multidisciplinar. La UCP debe ser una unidad cerrada, de forma que no se produzcan en su
interior traficos de paso (de visitas o pacientes) con otras unidades.

La ratio recomendada de camas de CP por poblacién varia entre los distintos paises,
oscilando en los paises occidentales desarrollados de un ratio en torno a las 50 camas por
millén de habitantes a alrededor de 80, teniendo en cuenta el aumento progresivo de
hospitalizaciones y la inclusién de pacientes no oncolégicos en los programas de cuidados
paliativos. Pueden ubicarse en hospitales de agudos o de tipo socio-sanitario,
recomendandose en ambos (30-40% en hospitales de agudos)’.

Una unidad de hospitalizacion de cuidados paliativos de caracter autdbnomo integrada
en un hospital de agudos debe contar con unas 12 camas, mientras que en un centro
sociosanitario de media y larga estancia podria situarse en torno a las 12-24 camas.

Ya hemos sefalado que para dimensionar la unidad es necesario conocer la poblacién
(aspectos demograficos y sociales), el territorio (accesibilidad) y los recursos existentes sanitarios y
sociosanitarios (caracteristicas y actividad de hospitales de agudos y centros sociosanitarios de media
y larga estancia y otros dispositivos de atencién a pacientes cronicos). Las caracteristicas de los
pacientes y los indicadores de actividad de la UCP ubicada en un hospital de agudos y en centros
sociosanitarios de media / larga estancia difieren de manera importante y deben ser considerados en
la programacion de los espacios necesarios para el funcionamiento de las unidades en cada caso.

Las especificaciones y el programa de locales que se incluye en el Anexo 7 de este
documento se plantean para la programaciéon y el disefio de nuevas unidades, tanto para
aquellas integradas en un hospital de agudos como las que se definen en un centro
sociosanitario de media y larga estancia.

Un aspecto que se considera esencial en la unidad de hospitalizacion destinada a pacientes
con necesidad de cuidados paliativos es el de la calidad ambiental tanto interior como exterior a la
unidad. Las condiciones ambientales tanto internas como externas, los espacios exteriores,
vistas, proteccién acustica, etc., deben garantizar a los pacientes y sus familias un ambiente de
sosiego que en ocasiones resulta dificil conseguir en el entorno de un hospital de agudos. El
tratamiento interior debe alejarse de soluciones institucionalizadas y aproximarse a los entornos
domeésticos, favoreciendo la iluminacion natural y una relacién con el exterior que aporte relajacion y

sosiego. Esto resulta mas complicado resolverlo en hospitales de agudos de una cierta complejidad,
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en relacién con centros sociosanitarios, en los que seria posible proporcionar soluciones mas
confortables para pacientes, acompafiantes y profesionales.

En el caso de disponer de recursos estructurales ya existentes, se plantea que, en la medida
de lo posible, esas unidades se adapten a las recomendaciones que aqui se plantean para adecuarse
a los requerimientos de sus distintos usuarios, con un ambiente lo mas préximo posible a un entorno
familiar digno.

Por razones organizativas o como consecuencia de que la dotacion de camas de
hospitalizacion para estos pacientes, la hospitalizacion de cuidados paliativos puede estar
integrada en otra unidad de hospitalizacién, en cuyo caso se recomienda que los espacios
destinados a los pacientes y familiares se independizaran lo maximo posible del resto de
recursos de la unidad, de manera que las habitaciones destinadas a cuidados paliativos no
sirvan de paso para el resto de habitaciones de la unidad. En esta solucion, las camas de
cuidados paliativos comparten el resto de recursos con los de la unidad en la que se integran, tales
como el control de enfermeria y apoyos, zonas de personal y el acceso a la unidad desde el exterior.

Las principales actividades que se desarrollan en las distintas zonas de la UCP, son las
siguientes: la cumplimentacion de la historia clinica; la vigilancia de la evolucion y estado del paciente
durante las veinticuatro horas del dia; la administracién de tratamientos, y en su caso, pruebas
complementarias; la preservacién de un entorno seguro y agradable para el paciente y sus familiares;
la informacion suficiente, oportuna y adecuada a las condiciones particulares del paciente y familiares;
el cuidado de la intimidad de pacientes y familiares; el consejo espiritual, la atencion en la agonia y el
duelo; el servicio de limpieza de pacientes y entorno; los servicios de hoteleria y hosteleria; la
realizacion del traslado (intra o extrahospitalario) de los pacientes; la evacuacion del paciente al
domicilio o a otros centros asistenciales.

Las zonas que se consideran en el disefio de una ucP® son las siguientes:

1l.a. Acceso y vestibulo.

La unidad dispondra de dos zonas de acceso: una desde el exterior a través del nicleo
de circulacién externa del hospital/centro sociosanitaria, horizontal o vertical, destinada a los
pacientes a ingresar, familiares 0 acompafantes, visitantes a la unidad; y la otra destinada a
las circulaciones internas del hospital que conectan la unidad con el resto de unidades del
hospital (o centro socio — sanitario) por donde circulan los pacientes ingresados, personal y
suministros.

El acceso a la unidad desde el exterior se realizard en una zona préxima y visualmente
controlada desde el control de enfermeria de la unidad.

Desde el vestibulo de acceso a la unidad se tendrd acceso a la sala de estar de
familiares (y pacientes), en cuya proximidad existird un pequefio ndcleo de aseos publicos que
deben ser adaptados.

Asimismo, en el entorno del acceso a la unidad se debe localizar el despacho de informacion,
que se plantea con objeto de mantener entrevistas con los familiares en unas adecuadas condiciones
de privacidad.

Resulta recomendable que el vestibulo de acceso de personas desde el exterior no se
comparta con la circulacién interna del hospital, de manera que no existan interferencias con

el transporte de pacientes encamados, personal y suministros de la unidad.

9 g¢ propone el disefio en situaciones de nueva construccion, ampliacién o reforma, en donde las condiciones
estructurales lo permitan. En otros supuestos se deberan alcanzar soluciones de compromiso.
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Zona Funcién Caracteristicas estructurales

®  Relacionado con el nicleo de comunicacién externa del centro
sanitario (escalera / ascensores).

®  Comunicado visualmente con el control de enfermeria de la
unidad.

® La sala de estar de familiares debe disponer de 2 cémodos

®  Acceso. asientos por paciente ingresado.
ACCESO Y " Estar de familiares. ®  Junto a la sala de estar de familiares se localizan dos aseos
VESTIBULO publicos y/o un aseo adaptado.
®  Informacién a
familiares. ® Sala de informacién a familiares asociada a la sala de estar de
los mismos.

® En una zona préxima de la sala de estar (o en el interior en un
espacio especifico), resulta conveniente ubicar maquinas
expendedoras de agua / bebidas, para facilitar las largas
estancias en la misma. Una alternativa es disponer de una
fuente de agua fria.

1.b. Zona de pacientes y familiares.

Esta zona se encuentra destinada a los pacientes ingresados en habitaciones de uso
individual. El conjunto de las habitaciones destinadas a pacientes ingresados se agrupara en torno al
control de enfermeria de la unidad, de manera que exista la menor distancia posible desde ese control
a las camas de los pacientes, considerando asimismo las mejores condiciones ambientales de las
habitaciones (orientacion, vistas, proteccion solar, proteccién acustica, etc.). Dicho espacio se
determinara en funcién con la ubicacién de la unidad en un hospital de agudos o en un centro
sociosanitario de media estancia, debiendo ser mayor en este caso.

Las habitaciones de hospitalizacién, tanto en el caso de las dispuestas en un hospital
de agudos como las ubicadas en un centro sociosanitario de media y larga estancia, deben ser
de uso individual, con espacio apropiado para el descanso de los familiares / acompafantes
cuidadores del paciente, durante las veinticuatro horas del dia.

Las habitaciones de los pacientes y otros espacios de apoyo deben facilitar espacios
adecuados para la estancia prolongada de acompafiantes, que se traduce en requerimientos
especificos para dormir y estar presente junto al paciente.

Las habitaciones de los pacientes dispondran de aseos con capacidad para el movimiento de
una silla de ruedas.

En funciéon de las caracteristicas de la unidad, se pueden disponer de salas para la estancia,
comedor y formacion de cuidadores de los pacientes, especialmente alli donde su estancia sea mas

larga.

Zona Funcién Caracteristicas estructurales

® Habitaciones de uso individual con espacio adecuado para la
estancia del acompafante durante todo el dia.

® La habitacion tendra unas dimensiones tales que sea posible
PACIENTES Y ®  Estancia de acceder al paciente alrededor de la cama (incluso la cabecera)
FAMILIARES pacientes y por al menos tres personas, con el correspondiente
acompanantes. equipamiento.

®  Las habitaciones de pacientes dispondran de gases medicinales
(oxigeno y vacio), tomas eléctricas y telefénicas, terminales
informaticas para los profesionales sanitarios.
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Zona Funcién Caracteristicas estructurales

®  Adecuada calidad ambiental de la habitacion, tanto interior como
exteriormente (vistas, orientacion, proteccion solar, ruidos,...).

®  Buena relacién con el control de enfermeria de la unidad.

® Aseos en la habitacion con capacidad para el acceso vy
movimiento de una silla de ruedas, y espacio para que el
paciente pueda ser ayudado por el personal de enfermeria.

®  En el interior del aseo no existirdn barreras en el suelo, de
manera que la ducha sea amplia, con el suelo antideslizante. El
aseo dispondra de lavabo, inodoro, zona de ducha y lavacufas
(o sistema alternativo de evacuacion de residuos)

®  Espacio para pertenencias del paciente, de forma que no
entorpezca el movimiento del personal y de la cama (armarios
empotrados).

®  lluminacién artificial indirecta y graduable.

1.c. Control de enfermeria y apoyos.

El control de enfermeria sirve de recepcion y organizacion del trabajo del personal de
enfermeria de la unidad. Cuenta con una zona de mostrador abierta con una parte del mismo
dispuesto para la atencion de personas en silla de ruedas. El mostrador (dotado con canalizacion para
cableado) debe tener espacio suficiente para tres puestos de trabajo con ordenadores.

El espacio asociado al mostrador es el centro de comunicaciones de la unidad con cada una
de las habitaciones de los pacientes y con todas las unidades del hospital o centro sociosanitario.
Entre otros equipamientos se localizan en esta zona las sefiales de alarma, la central de
comunicaciones de la unidad y la terminal de tubo neumatico de muestras y documentos. Asimismo, y
en lugar accesible y definido, debe localizarse el carro de paradas.

Junto a la zona de mostrador se debe disponer (en una zona abierta pero con control visual
desde el exterior) de una zona de trabajo con mesa y capacidad para al menos 4 personas,
profesionales sanitarios de enfermeria y medicina y consultores.

Asociado al mostrador del control de enfermeria y zona de trabajo, se debe localizar el estar
de enfermeria, en una zona abierta al control de enfermeria. Esa zona de estar debe disponer de un
pequeio oficio de comidas para el personal, asi como un aseo de personal ubicado en su proximidad,
con espacio suficiente para taquillas para el personal.

En un local vinculado a esa zona de mostrador y trabajo del personal de la unidad, se ubica
el oficio limpio, con una zona de trabajo de preparacion de material limpio, lavabo, frigorifico con
medicamentos, armarios dispensadores automaticos de medicinas, y material fungible.

El despacho de supervision y organizacion del trabajo de la unidad de enfermeria debe tener
capacidad para una mesa de trabajo y una zona de reunién para unas seis personas.

Dadas las caracteristicas de las habitaciones de los pacientes que deben ser de uso

individual, no se considera necesario disponer de una sala de curas / técnicas en la unidad.
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Zona

Funcién

Caracteristicas estructurales

®  Control de la

Relacionado con el nucleo de comunicacién externa del centro
sanitario (escalera / ascensores). Sirve también como recepcion
e informacion.

Comunicado visualmente con el acceso desde el exterior a la
unidad, asi con la circulacién interna (pacientes encamados,
personal y suministros) del hospital y / o centro sociosanitario.

Localizado en el centro de gravedad de la unidad.

unidad.
CONTROL DE Mostrador con una zona amplia de trabajo, y asociado a la sala
iggﬁ%’gERlA Y " Organizacién del de estar del personal de enfermeria.
trabajo de - ) L o
enfermeria. Espacio para la ubicacion de central de comunicaciones vy

transporte neumatico de muestras y documentos, asi como de
equipamiento basico como el carro de paradas.

®  Dotacion de espacio para oficio limpio, de preparacion de
medicamentos.

®  Local de trabajo de supervision asociado al control.

1.d. Zona de apoyos generales.

Dentro de la unidad se deben disponer locales de apoyo a la asistencia (alimentacién, almacenes de
suministros, lenceria y equipos) y mantenimiento de las condiciones de limpieza (oficio de limpieza y
oficio sucio y de clasificacion de residuos).

Estos locales sirven de apoyo para la prestacion de esos servicios (alimentacion, logistica,
limpieza, lenceria) se localizan en una zona cercana al control de enfermeria y asociada al nucleo de
circulacion interno del hospital o centro sociosanitario.

En el oficio de comidas, ademas de servir de llegada de los carros con la comida emplatada,
puede resultar necesario para la preparacion de bebidas calientes vy frias, a los pacientes, por lo que
debe estar dotado de frigorifico, microondas, maquina de hielo, etc.

El oficio sucio debe localizarse préximo al control de enfermeria y dispondra de espacio
suficiente para ubicar contenedores diferenciados que posibilite una clasificacion de los residuos
avanzada. Asimismo, debe disponer de un desinfectador de cufias y vertedero.

El espacio definido para sillas de ruedas debe localizarse en zona proxima al vestibulo de

acceso a la unidad y al control de enfermeria.

Zona Funcion Caracteristicas estructurales

APOYOS

®  En el interior de la unidad, vinculados al control de enfermeria y la
circulacién interna (pacientes encamados, personal y suministros)

" Apoyo de los del hospital o centro sociosanitario.
servicios de
alimentacion, ®  Dimensionado para apoyar la distribucién de comida emplatada y
GENERALES logistica, limpieza y permitir la preparacién de bebidas frias y calientes

lenceria de la
unidad. ® Dimensionado para permitir la clasificacion de residuos
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l.e. Zona de personal.

Dentro de la unidad, en una localizacion mas interna (vinculada a la circulacion horizontal y/o vertical

del hospital o centro sociosanitario) se localizan locales de apoyo vinculados al trabajo del personal

dentro de la unidad, de manera que sirvan de apoyo para el trabajo de coordinacién multidisciplinar.

La sala de trabajo médico, y la sala polivalente (asociada a un oficio refrigerio del personal),

sirven para la organizacion y seguimiento del estado de los pacientes, asi como para la celebracion de

sesiones clinicas.

Los aseos del personal pueden disponer de una zona asociada para taquillas en funcién del

nivel de descentralizacion de los vestuarios en el conjunto del hospital o centro sociosanitario.

Zona Funcién Caracteristicas estructurales
En zona relacionada con la circulacion interna del hospital o
centro sociosanitario.
Locales de trabajo polivalentes dotados de un oficio refrigerio de
manera que no se interrumpa las labores del personal
®  Organizacion del multidisciplinar vinculado a la UCP.
PERSONAL trabajo del personal
vinculado a los La sala de reuniones polivalente debe tener una capacidad
pacientes de la unidad. aproximada para 12 personas.
La sala de trabajo médico es para unas 6 personas.
Los aseos de personal de esta zona dispondran de un espacio
para taquillas.
3) Area administrativa y de apoyos para el personal de la UCP.

La organizacion y seguimiento de los pacientes de la UCP requiere una serie de locales para alojar a
los distintos componentes del equipo, que se deben integrar en un area claramente definida.

La localizacion de dicho area debe ser externa a las unidades asistenciales antes
relacionadas (hospitalizacion, area ambulatoria), aunque se encuentre en una zona préxima a las
mismas. Asimismo, la ubicacién del area de trabajo del equipo de la UCP puede resolverse tanto en el
hospital de agudos como en el centro sociosanitario de media y larga estancia. Es en este sentido que
dicha ubicacion debera estar vinculada al recurso en el que exista una mayor carga de trabajo.

Dentro de los espacios considerados dentro de esta area deben incluirse los necesarios para
la organizacién y coordinaciéon de los distintos recursos que integrar la UCP (que habitualmente se

localizaran en ubicaciones distanciadas entre si), asi como para las funciones de formacion, docencia

e investigacion.

Zona

Funcién

Caracteristicas estructurales

TRABAJO DEL

Organizacion del trabajo
de la UCP.

Seguimiento de los
pacientes de la UCP.

Despachos para trabajo del personal de la UCP.

Salas de reuniones polivalentes de trabajo de los equipos

ES&?\R DE " Coordinacion de los multidisciplinares vinculados a la unidad de cuidados paliativos.
diferentes recursos
I(_)ﬁ hJDwDD(A)\g DE personales y espaciales Locales para la formacion, docencia e investigacion.
de la unidad.
PALIATIVOS Espacios de apoyo general para el personal.
®  Formacion, docencia e
investigacion.
®  Evaluacion de la UCP.
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En la Tabla 6.4 se presenta un programa genérico de locales, con inclusion de los distintos

recursos contemplados para una UCP, organizado por zonas. Resulta esencial considerar que dichos

recursos no requieren

localizarse espacialmente en una uUnica zona del

hospital

0 centro

sociosanitario, sino que cada una se debe ubicar en funcién del tipo de situacion del paciente, en un

area de hospitalizacion, ambulatoria o de personal.

Tabla 6.4. Programa genérico de recursos (hospitalizacion, hospital de dia, consulta externa 'y
area de trabajo del equipo) y locales de la unidad de cuidados paliativos.

Zona

Local

N.©

Superficie

Total M?

1. HOSPITALIZACION (hospital de agudos / centro sociosanitario)

ACCESO Y VESTIBULO

Entrada y vestibulo
Estar de familiares
Aseos de publico (adaptado)

Despacho informacién

PACIENTES Y
FAMILIARES

Habitacion (individual) de paciente
Aseo en habitacion
Espacio acompanante

Sala para estancia, comedor y formacion

CONTROL DE
ENFERMERIA Y APOYOS

Mostrador de control de enfermeria
Local de trabajo del personal

Estar de enfermeria con oficio
Aseo de personal del control

Oficio limpio

Despacho de supervision

APOYOS GENERALES

Oficio de comidas

Oficio de limpieza

Oficio sucio y clasificacion de residuos
Espacio para sillas de ruedas
Almacén de lenceria

Almaceén de material

Almacén de equipos

Vestibulo de acceso de suministros

PERSONAL

Sala de trabajo de médico
Sala de reuniones polivalente
Oficio refrigerio de personal

Aseos de personal

2. AREA ADMINISTRATIVA Y DE APOYOS PARA EL PERSONAL

Despacho de responsable de la UCP
Secretaria de la UCP

Despacho

Sala de trabajo médico

Sala de reuniones polivalente

Oficio refrigerio de personal

Aula

Aseos de personal
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6.1.2. Equipamiento e instalaciones

En el anexo 6 se desarrollan los criterios de dimensionado y en el anexo 7 se incluye el programa
funcional de UCP de agudos y de media / larga estancia, con 12 camas de hospitalizacion
convencional. Los criterios y recomendaciones contenidos en ambos anexos, junto con el detalle de
las principales caracteristicas técnicas y la relacion de equipos necesarios en cada uno de los locales

considerados en el programa de espacios de la Tabla 6.5 pueden ayudar para planificar el

(40)

equipamiento de la UCP“".

Tabla 6.5. Relacion de equipamiento por local.

UNIDAD DE HOSPITALIZACION DE CUIDADOS PALIATIVOS

Areay local

Equipamiento

ACCESO Y VESTIBULO

Entrada y vestibulo

Bancada de tres asientos con mesa

Jardineras decorativas

Estar de familias

Armario estanteria
Cuadros

Mesas de estar
Silla sin ruedas
Sillones con ruedas
TV

Aseos de publico, con lavabo e inodoro

Dispensadores de papel
Dispensadores de toallas de papel
Escobillas

Espejos

Papelera con tapa basculante de 25 I.
Percha

Dispensador de jabon

Aseo adaptado, con lavabo e inodoro

Dispensadores de papel
Dispensadores de toallas de papel
Escobillas

Espejos

Papelera con tapa basculante de 25 I.
Percha

Dispensador de jabon

Despacho de informacion

Para informacién a pacientes y cuidadores.

Con conexiones informaticas y telefénicas.

Mesa modular de trabajo con cajonera
Sillén ergonémico con ruedas

Sillas sin ruedas
Estacion de trabajo / ordenador

Teléfono

“0) Este apartado esta basado en la unidad de pacientes pluripatologicos de esta misma coleccién
" Se evitan referencias numéricas, pues dependen del niumero de puestos y demas dimensiones de los espacios

4

74

UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS: ESTANDARES Y RECOMENDACIONES

indice



UNIDAD DE HOSPITALIZACION DE CUIDADOS PALIATIVOS

Areay local

Equipamiento

Cuadro

PACIENTES Y FAMILIARES

Habitacion de pacientes e instalaciones para familiares/
acompanantes

Habitacion de paciente

La habitacién debe ser disefiada (iluminacion, color, vistas)
pensando en que la posicion normal del paciente es la
horizontal.

Debe existir un dispositivo que gradie la intensidad de la luz
en la habitacion.

Sistema de climatizacién regulable y adaptado a todo tipo de
minusvalia en cada habitacion.

Ventanas de apertura regulable y controlable por el personal
de la unidad.

Control actstico mediante mobiliario adecuado y paneles
insonorizantes en paredes.

Con panel de servicios en la cabecera de la cama, que
incorpore tomas eléctricas, adecuadas para el uso de equipos
electromédicos, mando de control de la luminaria, sistema de
llamada al personal sanitario, con indicador luminoso.
Sistema de control de medios audiovisuales (radio, TV, video,
auriculares punto de acceso a red de voz y datos (teléfono,
internet) adecuado tanto para el trabajo del personal sanitario
en una estacion clinica como para el uso del paciente y/o su
acompafiante.

Cama eléctrica con accesorios
Armario

Caudalimetro

Vacuémetro

Decoracion

Esfingomandmetro digital portatil
Mesa cigliefia para comer
Mesita

Silla s/r.

Sillén reclinable paciente
Sistema de llamada personalizada

TV

Aseo en habitacion de paciente

Con lavamanos, lavacufias, inodoro y ducha; repisa; toallero,
perchas, portarrollos y soporte de cufias

Duchas a nivel del suelo para favorecer la accesibilidad de
todos los pacientes; funcionamiento como ducha asistida
Griferia monomando; fluxores del inodoro de bajo nivel de
ruido

Se desaconseja la iluminacion con fluorescente

Dispensador de jabon

Dispensador de papel

Dispensador de toallas de papel
Escobilla

Espejo

Papelera con tapa basculante de 25I.

Percha

Espacio de acompafiante

Silléon de descanso para acompafnante

Sala para estancia, comedor y formacion de cuidadores

Bandejas

Armario estanteria cerrado
Cuadros

Menaje

Mesas de comedor

Silla sin ruedas

Sillones con ruedas
Mesas de trabajo
Microondas

TV
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Despacho supervision

Con conexiones informaticas y telefénicas

Sillén ergonémico con ruedas
Armario estanteria cerrado
Cuadro

Estacion de trabajo / ordenador
Impresora chorro de tinta

Mesa de despacho con ala y cajonera
Mesa reuniones circular
Papelera

Percha

Sillas sin ruedas

Armario archivo

Pizarra mural

Teléfono

APOYOS GENERALES

Oficio de comidas

Llegada de carros de comida y preparacion de alimentos
Adaptado a la tecnologia de preparacion de comidas y
distribucion del hospital, con encimera con fregadero de dos
senos y escurridor, espacio para almacenamiento de carros
de comida

Armario para vajilla
Frigorifico
Microondas

Mueble escurridor, doble pileta y
basura

Papelera con tapa basculante 25 .

Dispensador de toallas de papel

Almacén de limpieza

Para dtiles y productos de limpieza

Estanterias metalicas

Oficio de sucio y clasificacion de residuos

Almacenaje de ropa sucia y basura

Punto de agua

Mueble de doble pileta y basura

Papelera con tapa basculante 25
I

Dispensador de toallas de papel

Espacio para sillas de ruedas y grias para movilizar a enfermos
encamados
Fuera del espacio de la unidad.

Sillas de ruedas para transporte
de pacientes

Gruas para la movilizacién de
pacientes encamados

Almacén de lenceria
Para ropa limpia

Carros de lenceria para ropa
limpia

Estanterias metalicas

Almacén de material y equipos
Para aparatos y equipos.

Estanterias metalicas

Almacén de material fungible

Para pequefio material de uso habitual.

Espacio para carros de suministro de material mediante sistemas
de reposicién periodica

Sistemas modulares de estanterias con altura superior a la de los
carros.

Espacio adecuado para almacenamiento de sueros

Sistema de almacenamiento de
doble cajetin

Estanterias metalicas

Vestibulo de acceso a suministros

Bancada de tres asientos con
mesa
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Percha
Dispensador de jabén

Taquillas para el personal de
planta

6.2. Material sanitario. Esterilizacion

Los centros sanitarios deberan controlar el almacenamiento y distribucidon del material e instrumental
sanitario, con especial atencién a su caducidad.

Asimismo deberan disponer de un espacio seguro destinado al almacenamiento de material
e instrumental sanitario, con capacidad adecuada para las necesidades de los mismos y que permita
su clasificaciéon y control. Ademas, deberan garantizar, mediante sistemas de distribucién adecuados,
la disponibilidad del material necesario para el desarrollo de las actividades propias de la unidad. En la
medida que sea posible, se recomienda la utilizacién de procedimientos de sistemas de reposicion
periédica (p.e. de doble cajetin).

Se debera garantizar el uso adecuado del material estéril. EI material de uso Unico debera
desecharse después de la atencion a cada paciente, sin que sea posible en ningin caso su
reutilizacion. El embalaje del material estéril debera sefialar siempre la fecha de la esterilizacion asi
como la fecha limite de utilizacion.

Todo material o instrumental no desechable que atraviese la piel o las mucosas o que
contacte con mucosas, sangre u otros fluidos organicos debera ser limpiado y esterilizado antes de su
uso en cada paciente, mediante un sistema eficaz y adecuado a sus caracteristicas.

Siempre que lo requiera la actividad, se utilizaran elementos de proteccion personal para los

profesionales y los pacientes.
6.3. Prevencion y control de las enfermedades transmisibles

El centro sanitario deberéd establecer los procedimientos adecuados para prevenir y controlar las
enfermedades transmisibles en el medio hospitalario. Dichos procedimientos deberan analizar los
procesos asistenciales que se desarrollen especificamente en la unidad y definir las pautas de
actuacion que resulten pertinentes.

En general, la UCP es un lugar con unos requerimientos frente al riesgo de adquisicion de
enfermedades transmisibles similares a los correspondientes en salas de hospitalizacion y las
consultas o lugares donde se realicen procedimientos diagnésticos o terapéuticos. Como en estos
lugares, dicho riesgo de adquisicién puede ser tanto de los pacientes como de los profesionales
sanitarios, y en ambos sentidos de transmision. Por ello, deben ser observadas las precauciones

universales y las politicas hospitalarias de control de infeccion.
6.4. Protocolo de limpieza

La UCP debera mantener en optimas condiciones de limpieza e higiene sus dependencias,
instalaciones, equipamiento y material e instrumental sanitario.

Existira un protocolo de limpieza, desinfeccion, desinsectacion y desratizacién de la unidad,
que atienda a sus especificidades. Este protocolo estara acompafiado del contrato de prestacion de
servicio que garantice su cumplimiento, salvo que se realice su ejecucidon con medios propios.

Asimismo, debera existir un protocolo de limpieza, desinfeccion y, en su caso, de

esterilizacion del equipamiento, material e instrumental sanitario no desechable.
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6.5. Gestion de residuos sanitarios

El hospital con UCP tiene la obligacién de identificar y clasificar los residuos sanitarios, garantizando
su adecuada retirada y eliminacion.

A los efectos de cumplir con la anterior obligacion, debera contar con un protocolo de
identificacion, clasificacion y gestion interna de los residuos sanitarios, adaptado a la legislacion

vigente, que debera ser conocido y aplicado por el personal de la unidad.
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7. Recursos humanos

La UCP debe disponer de un equipo nuclear de profesionales integrado por médicos con
formacion avanzada en medicina paliativa, enfermeras y auxiliares de enfermeria con formacion
avanzada en cuidados paliativos; y con apoyo administrativo.

El equipo nuclear de la UCP debe contar con la cooperacidon de otros profesionales para
garantizar la provision de una atencion especializada integral de CP (fisica, psicolégica, social y
espiritual) como son los trabajadores sociales, psicélogos y dietista / nutricionista.

Ademas la UCP puede contar con el apoyo de fisioterapeuta, terapeuta ocupacional,
terapeuta creativo (arte-terapia, musico-terapia), farmacéutico y religioso o consultor espiritual.

Aquella UCP que no disponga de estos profesionales y / o cuyo centro no cuente con estos
servicios de apoyo debe establecer acuerdos formales con proveedores de los mismos disponibles en
el area. Estas unidades o profesionales pueden vincularse simultdneamente a varias UCP.

El equipo de CP nuclear debe reunirse de forma periddica, siendo recomendable que

también lo haga el equipo ampliado con el resto de los profesionales y servicios de apoyo.

7.1. Registro de personal sanitario

El hospital con UCP debera disponer de un registro actualizado de los profesionales sanitarios,
cualquiera que sea su vinculacién juridica y la modalidad y lugar de prestacion de la asistencia.

El registro incluira los datos siguientes: nimero de registro, nombre y apellidos, titulacion,
categoria profesional, especialidad, funcion, tipo de vinculacién, en su caso, fecha de baja, cese o
pase a la situacion de pasivo, y, ademas, cuantos otros sean preceptivos de acuerdo con los
principios generales establecidos por el Consejo Interterritorial del SNS en desarrollo de lo previsto en
la legislacion de ordenacién de profesiones sanitarias.

El registro de profesionales sanitarios se actualizara siempre que haya una modificacion de
la plantilla y se revisara, al menos, una vez cada tres afios, verificando el cumplimiento por parte de
los profesionales de los requisitos necesarios para el ejercicio de la profesion.

Constara en el registro de profesionales sanitarios la adscripcién de cada profesional a la

unidad funcional en que preste servicio y, especificamente, a la UCP.

7.2. Expediente personal

El hospital dispondra de un expediente personal de cada profesional sanitario, incluyendo el personal
que se encuentre en la situacion de pasivo, en el que se conservara toda la documentacion relativa a
la titulacién, formacion especializada, experiencia profesional y vida laboral.

Se garantizara el derecho de acceso del interesado, asi como la seguridad y confidencialidad

de los datos personales.

7.3. Titulacion y funciones

El personal ejercera su profesion de acuerdo con los principios, condiciones y requisitos contenidos en
la Ley de ordenacion de las profesiones sanitarias y en las demas normas legales y deontolégicas!*?.

El personal de la UCP responde a las siguientes titulaciones:

“2) ey 44/2003, de 21 de noviembre, de ordenacion de las profesiones sanitarias.
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Responsable de la UCP. Médico especialista con formacién avanzada en CP y con
experiencia profesional en CP hospitalarios durante un determinado numero de afos, que puede
estimarse en, al menos, cinco afios. Las funciones del responsable son:

- Organizar a un conjunto de profesionales sanitarios, de diversas especialidades y categorias
profesionales, en un marco protocolizado y consensuado entre todos, con una adecuada utilizacion de
los recursos asignados.

- Programar la unidad adecuando la demanda a los recursos disponibles.

- Garantizar la calidad.

- Desarrollar instrumentos de gestion clinica (procesos asistenciales, protocolos, guias, vias clinicas)
con la colaboracién del resto de los responsables y profesionales de la UCP y del sistema de CP, asi
como los planes de calidad, formacién continuada e investigacion.

Se debera conocer publicamente quien es el responsable y la persona en la que éste delega, en su
caso, debiéndose contemplar este aspecto en las normas de funcionamiento de la unidad.

Responsable de enfermeria. Funciéon a realizar por un diplomado universitario en
enfermeria con formacién avanzada en CP y con experiencia profesional en CP hospitalarios durante
un determinado numero de afios, que puede estimarse en, al menos, cinco afios. Sus funciones
generales son:

- Coordinar la planificacion de los cuidados correspondientes a la UCP.

Programar las actividades del profesional de enfermeria y personal auxiliar.

- Controlar la disponibilidad de los recursos materiales.

Colaborar con el coordinador en la elaboracién de instrumentos de gestion clinica, asi como los
planes de calidad, formacién continuada e investigacion.
- Gestion del personal de enfermeria.

Personal médico, especialista (anestesiologia y reanimacion, geriatria, medicina de familia y
comunitaria, medicina interna, oncologia, etc.), con formacién avanzada en CP. Es posible e incluso
recomendable que el médico de la UCP rote por los distintos recursos de la red de CP (equipo de
soporte), asi como entrenamiento cruzado con otras disciplinas y modalidades de atencion conexas
(UPP o unidad de continuidad asistencial, dolor, geriatria, oncologia, etc.).

Personal de enfermeria, que desarrolla las siguientes funciones asistenciales en la UCP:
- ldentificar problemas y necesidades actuales y potenciales del paciente y la familia.
- Realizar diagndsticos de enfermeria y planificacion de cuidados segun objetivos y

prioridades.

Realizar la evaluacioén del dolor, identificando causas, mecanismo fisiopatolégico.

- Poner en practica las medidas adecuadas para aliviar el sufrimiento.

Administracién de los tratamientos prescritos.

- Detectar sintomas molestos y asegurar un control adecuado a través de tratamiento
farmacolégico y no farmacolégico.

- Observacion, registro y comunicacion al resto del equipo sobre los cambios en el estado
del paciente.

- Ayudar a satisfacer las necesidades del paciente y proveer medidas de alivio y confort,
contribuyendo al bienestar del paciente.

- Preservar la dignidad de la persona frente al sufrimiento y la inminencia de la muerte.

- Permanecer al lado del paciente estableciendo una relacion de ayuda a través del

acompafiamiento. Alentar la comunicacién a través del tacto y otras medidas no verbales.
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- Crear un clima que favorezca y consolide la relacion enfermero-paciente y permita un

conocimiento mas profundo e integral de la persona con enfermedad terminal. Alentar al

maximo la participacion del enfermo en el proceso de atencién, fomentando el autocuidado y

la autoestima.

- Prevencion de complicaciones vy situaciones de crisis.

- Brindar soporte, informacién y entrenamiento a la familia permitiendo una activa

participacion de la misma en los cuidados. Brindar soporte a la familia en el periodo de duelo.

- Orientar el apoyo emocional del paciente y sugerir alternativas de ayuda de otros

profesionales.

- Activar la gestion de casos para preparar el alta con la enfermera gestora, favoreciendo la

coordinacion entre los diferentes niveles asistenciales y preparando la vuelta a su entorno,

tanto de la familia como del enfermo.

Psicdlogo. Soporte emocional al paciente y familia en situaciones complejas. Participacion
en acompafamiento espiritual. Atencién al duelo. Soporte a los profesionales.

Trabajador social. Evaluacién de la situacion y necesidades familiares. Valoracion de la
capacidad para el cuidado. Planificacion del alta. Evaluacion del riesgo social. Asesoramiento y
gestion de recursos sociales. Coordinacion con recursos sociosanitarios y sociales.

Personal auxiliar administrativo. Recepcion del paciente y familia. Informacion del
funcionamiento. Gestion de la documentacion. Contacto telefonico y orientacion de problemas a los
profesionales.

Personal subalterno. Celador / personal de transporte interno y gestiéon auxiliar.

Es necesario que colaboren con la UCP:

Dietista / nutricionista. Un profesional con experiencia e interés en los CP puede mejorar
notablemente la calidad de vida de los pacientes programando una alimentacion atractiva dentro de
las restricciones impuestas por la condicién del paciente.

Fisioterapeuta. Mantenimiento de la movilidad del paciente. Alivio de sintomas, como la
congestion pulmonar o el linfedema, promover la funcionalidad del paciente para las actividades de la
vida cotidiana.

Farmacéutico. Asesoramiento, documentacién y conciliacion de la medicacion, ajuste de
dosis, control de opiaceos.

El personal adscrito a la UCP desempefara en la misma las funciones inherentes a su
categoria profesional, conforme a los protocolos y procedimientos de trabajo incluidos en sus normas
de funcionamiento y bajo la direccion de su responsable.

7.4. Identificacion y diferenciacidon del personal

El hospital con UCP adoptara las medidas necesarias para garantizar la identificacion de su personal
y la diferenciacion del mismo segun su titulacién y categoria profesional ante los usuarios o sus
acompafiantes, de modo que a estos les sea posible conocer quién los atiende.

El personal sanitario estara diferenciado por categorias profesionales reconocibles por el
uniforme e identificado mediante una tarjeta personal, en la que conste de forma visible su nombre,
apellidos y categoria laboral.

El profesional sanitario tiene el deber y la obligacion de identificarse cuando asi sea
requerido por el paciente o usuario, indicando su nombre, apellidos, titulaciéon y especialidad, asi como

su categoria y funcién, siempre que ésta no sea correctamente percibida por el paciente.
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7.5. Medios documentales

Para el correcto ejercicio de su profesion, los centros facilitaran al personal sanitario que preste
servicio en la UCP, en funcién de su categoria profesional, los siguientes recursos:

- El acceso a la historia clinica de sus pacientes.

- Las guias, vias o protocolos de practica clinica y asistencial.

- Las normas escritas de funcionamiento interno, asi como la definicion de objetivos y funciones,
tanto generales como especificas de la unidad.

- La documentacion asistencial, informativa o estadistica que determine el centro.

- Los procedimientos, informes, protocolos de elaboracién conjunta o indicadores que permitan

asegurar la continuidad asistencial de los pacientes.

7.6. Formacion de grado y especializada en ciencias de la

salud

La ensefianza de grado y especializada en ciencias de la salud debera abarcar en los proximos afios
no solo las nuevas modalidades de asistencia, incluyendo los CP, sino también las tendencias de la
medicina actual, el empleo coste-efectivo de los avances tecnolégicos, el control de calidad, la
competencia entre proveedores de servicios, la elaboracidon de vias y guias clinicas, en definitiva,
debera adaptarse a las técnicas de la gestion clinica.

En relacion con la UCP se deberian alcanzar los siguientes objetivos:

- Incluir de forma sistematica los CP en las ensefianzas de grado de medicina y enfermeria.

- Formar a los residentes en los elementos que componen el circuito funcional de la red de CP.

- Contribuir, aprovechando los dos objetivos anteriores, a difundir los principios basicos de la
asistencia sanitaria gestionada.

Los estudiantes de grado en ciencias de la salud y los residentes de las especialidades con
presencia en la UCP deben conocer las caracteristicas de las UCP.

La UCP debe planificar la labor docente, de grado y especializada, a través del desarrollo de
un programa de formacion. La UCP puede establecer acuerdos para participar en el sistema de
formacion sanitaria especializada en ciencias de la salud, a través del desarrollo de los itinerarios de
los especialistas en formacion vinculados con unidades docentes acreditadas, de acuerdo con los

programas formativos (medicina interna, oncologia, geriatria y medicina familiar y comunitaria).

7.7. Formacion continuada, investigacion y docencia de la UCP

La UCP debe adoptar las medidas necesarias para facilitar la realizacion de actividades de formacion
continuada y de investigacion y docencia de sus profesionales. La UCP debe desarrollar un programa
de formacion continuada dirigido al propio personal vinculado con la UCP. La UCP dispondra de un
programa de formacion para la actualizacion de su personal en los conocimientos relativos a calidad
asistencial.

La UCP debe desarrollar una oferta docente que se integre en el programa de formacion
continuada dirigido a los facultativos del hospital, dedicados o no a los cuidados paliativos.

Los servicios de salud y otras organizaciones sanitarias pueden considerar el desarrollo de la
UCP como alternativa a las modalidades de asistencia que habitualmente se viene dispensando a los

pacientes con enfermedad avanzada y terminal en los hospitales. Para ello, se debe proveer, cuando
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se requiera:

- Entrenamiento especifico para los facultativos especialistas y demas personal sanitario, tanto en
las técnicas relacionadas con los tratamientos incluidos en la cartera de servicios de los CP, como en
los criterios de organizacion y funcionales precisos para su desarrollo y aplicacion, asi como sobre las
ventajas que estas técnicas aportan a los pacientes.

- Oportunidades para asistir y practicar en UCP de referencia.

- Incentivos locales.

7.8. Criterios para el calculo de los recursos

Los recursos de personal varian en funciéon de la poblacién atendida y la cartera de servicios de la
UCP. La UCP debe contar con personal médico y de enfermeria con formaciéon avanzada en CP,
ademas de la titulacidon especifica y la experiencia asistencial en hospitalizaciéon convencional en
unidades médicas. Se considera necesaria la adscripcion especifica del médico a la UCP, pudiendo
compaginar dentro de ésta actividades correspondientes a las diferentes modalidades asistenciales
incluidas en la cartera de servicios de CP.

Se recomiendan los siguientes criterios para estimar las necesidades de personal en la
UCPS"%:

Titulo / especialidad

Criterio Observaciones

1 ETC"™ por cada 8 pacientes

: * UCP de agudos
ingresados

1 ETC por cada 14 pacientes

. . UCP de media / larga estancia
ingresados

Enfermera / auxiliar

La proporcion de enfermeras tituladas sobre el total
tendera a ser mayor en UCP de hospital de agudos
La relacion enfermera / auxiliar depende del nivel
de dependencia y complejidad de los pacientes
atendidos en cada UCP.

6,5 horas por paciente y dia

Trabajo social

0,25 por cada 7 camas (1 trabajador
social por cada 28 camas)

0,2 por cada 7 camas (1 psicélogo

Psicélogo

por cada 35 camas)

Incluye apoyo en el duelo

Dietista / nutricionista

El responsable del centro

Fisioterapia, terapia
ocupacional

0,25 por cada 7 <camas (1
fisioterapeuta por cada 28 camas)

Farmacéutico

0,1 por cada 7 camas (1 farmacéutico
por cada 70 camas)

Otras terapias

Arte-terapia, musicoterapia, etc.
Trabajo en grupos

Celador /TIGA

1 por turno por cada 24 pacientes

Auxiliar administrativo

1 por UCP

Compartido con otros recursos de la red de CP

Su necesidad puede ser mayor o menor
dependiendo del grado de informatizacion vy
penetracion de las TIC en la UCP

* Combinado con otras actividades: consulta e interconsulta. ETC= equivalente a tiempo completo
La actividad de interconsulta hospitalaria (ESH) incrementa 0,5 ETC por cada 125 camas hospitalarias

“3) Equivalente a tiempo completo (“full time equivalent”): resultado de dividir el total anual de las horas de trabajo
necesarias para cubrir la estructura de puestos de trabajo previstos entre la jornada anual. Se refiere a actividad
asistencial, por lo que no debe incluirse el tiempo previsto para docencia o formacion continuada. Se trata de un
calculo habitual en el dimensionado de plantillas que define plantillas “horizonte”, sin que ello suponga que hayan
de cubrirse integramente con contratos fijos, en tanto que el resultado obtenido del calculo incluye, por ejemplo la
cobertura de las vacaciones, siempre que estas se distribuyeran de forma homogénea a lo largo del afio. Como en
la practica, las vacaciones suelen concentrarse en los periodos estivales y existen variaciones estacionales de la
demanda, es necesario establecer una cierta relacién de sustitucion entre contratos fijos y contratos de suplencias.
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8. Calidad

8.1.  Autorizacion y registro

En Espafa, no existen criterios para la autorizacién de UCP, por lo que desde el punto de vista
administrativo, su autorizacion descansa en la del centro hospitalario o sociosanitario en el que se

integra.

8.2.  Acreditacion y auditoria

La SECPAL ha elaborado, con el patrocinio del MSPS vy la colaboracién de la Fundacion Avedis
Donabedian, una guia de criterios de calidad en CP, que se refieren a cuatro ambitos: atenciéon de
pacientes y familias, evaluacidén y mejora, estructura y organizacion, y trabajo en equipo, dividiéndose
para cada uno de estos ambitos en areas y, dentro de ellas, criterios. La gran mayoria de los criterios
son aplicables a la UCP.

En relacion con los indicadores asistenciales, los criterios de la SECPAL sefialan que pueden
incluirse los siguientes: aspectos asistenciales (pacientes nuevos, tipologia, primeras Vvisitas,
ingresos,...); funcionales (estancia, supervivencia, mortalidad,...); utilizacion de recursos (derivaciones
a urgencias hospitalarias, recursos especificos, consultas externas, servicios sociales, lugar de
fallecimiento,...); monitorizacion de la efectividad terapéutica; calidad de vida del paciente; satisfaccion
con la atencion recibida de enfermo y familia; satisfaccién de los equipos; aspectos emocionales y de

comunicacion; y costes de la atencion

8.3. Indicadores

En el marco de la ECP-SNS se estan desarrollando un conjunto de indicadores, algunos de los cuales
aplican a la UCP y se refieren a la captacion de pacientes que potencialmente se pueden beneficiar
de CP especializados:

. Cobertura las 24 horas del dia, 365 dias al afio!?,

= Porcentaje de pacientes atendidos por equipos, unidades o servicios hospitalarios
Férmula: a /b * 100

a Numero de pacientes dados de alta en un afio, a los que se les ha prestado cuidados paliativos.

b Numero total de pacientes estimados para ese afio.

Definiciones/aclaraciones:

a incluye a todas aquellas personas dadas de alta con los cddigos V 66.7 de la CIE-version
9-MC, como diagnéstico secundario. Se diferenciaran del total todos aquellos pacientes oncoldgicos
(codigos incluidos en el capitulo 2 de la CIE-version 9-MC) que figuren como diagndstico principal. Por
otro lado, se identificara el servicio especializado a cargo del cual ha estado el paciente, mediante la
cumplimentaciéon en el CMBD de dicho dato, segun la nomenclatura abreviada ya establecida. De
igual manera, incluira todos los pacientes atendidos, con independencia de que hayan podido fallecer
antes de finalizado el afio de que se trate (alta por defuncién).

b numero de pacientes fallecidos por cancer y otras patologias subsidiarias de cuidados
paliativos.

-Fuentes de informacion:
Numerador: CMBD al alta hospitalaria. MSPS.

“ performance measures brochure, en www.cchsa-ccass.ca
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Denominador: elaboracion a partir de las estadisticas de defunciéon del INE.
-Niveles de desagregacion:

Por comunidad auténoma.

Por grupo de enfermedades: a) oncoldgicas y b) «otras causas».

Por servicio hospitalario que le ha prestado la atencion.

-Periodicidad: anual.

Observaciones: los cédigos «V» son de codificacion voluntaria, por lo que requiere del previo
consenso de las CC.AA. sobre los mecanismos para su generalizacion. De manera similar, sera
preciso cumplimentar de forma generalizada la identificacion del servicio.

Se pueden aplicar los indicadores especificos para la hospitalizacién(45)'192. Los indicadores de calidad
mas frecuentemente utilizados son los siguientes:

. EMAC, Estancia media ajustada por casuistica < 19,

EMAC =Y (GRD a GRD) (altas E* EMU) / Total de altas E

Se trata de la estancia promedio que tendria una determinada unidad estudiada si atendiera
con la estancia media que presenta (EMU) en cada uno de los GRD, a los pacientes del estandar
(altas E), es decir, el universo de comparacion. Para los calculos se excluyen los casos extremos. Se
recomienda compararse con el estandar mas bajo de entre el conjunto del SNS o el correspondiente
al “cluster” de hospitales en donde esté ubicada la UcpP®“?.
= EMAF, Estancia media ajustada por el funcionamiento < 1.

EMAF = % (GRD a GRD...) (altas U* EME) / Total altas en la unidad

Es la estancia media que habria tenido una determinada unidad estudiada si hubiera
atendido a sus mismos casos (altas U) con la estancia media que para cada GRD ha tenido el
estandar * (EME) Para los calculos se excluyen los casos extremos. Se recomienda compararse con
el estandar mas bajo de entre el conjunto del SNS o el correspondiente al “cluster” de hospitales en
donde esté ubicada la UCP.
= Tasa de mortalidad hospitalaria:

[a/b] * 1000

a Numero de altas hospitalarias por fallecimiento en pacientes atendidos por la red de CP producidas
en la/s UCP.

b Total de pacientes atendidos por la red de CP fallecidos.

= Porcentaje de altas a domicilio:

[a/b]*100

a Numero de altas de la UCP a domicilio.

b Total de altas.

= Tasa de notificacion de reacciones adversas a medicamentos.

[a/b] * 1000

a Numero de notificaciones sobre sospecha de reacciéon adversa a medicamentos, realizadas en un
determinado periodo de tiempo.

b Altas en ese periodo.

“% Adaptado de Indicadores Clave del SNS. Ficha técnica de los indicadores clave del SNS. Diciembre de 2007.
Instituto de Informacién Sanitaria. MSPS.

“9) | os indicadores de estancia media tienen un valor relativo para la UCP, por la propia naturaleza de las mismas.
Sin embargo, posibilitan diferenciar UCP de hospitales de agudos y UCP de media estancia. Por otra parte
estancias medias mas cortas pueden suponer -a igualdad de casuistica- que la UCP esta integrada en una red de
CP que aproxima de mas eficazmente los CP al entorno domiciliario del paciente o mediante otros recursos
sociosanitarios.

“7) http://www.msc.es/estadEstudios/estadisticas/docs/NORMA_GRD_2006_Cluster.xls
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Se incluyen todas aquellas notificaciones realizadas por cualquier profesional de la salud, al

SEFV e incluidas en la base de datos FEDRA.

" Tasa de infeccion hospitalaria:

[a/b] * 1000

a Numero de altas hospitalarias con diagndstico de infeccidon nosocomial, en un afio.
b Total de altas en ese afio.

El numerador incluye las altas hospitalarias en las que figure, en cualquier posicion de
diagndstico secundario, los cadigos 999.3, 996.6x, 998.5x, 0 519.01 Exclusiones y/o excepciones: En
la definiciéon de origen (Agency for Healthcare Research and Quality), se excluyen los casos con
estancia inferior a 2 dias, y cualquier cédigo que indique que el paciente es o0 esta en una situacion
inmuno deprimida o de cancer.

. Tasa de reaccion transfusional:

[a/b] *1000

a Numero total de altas hospitalarias con reaccién a la transfusién, en un afo.
b Total de altas en ese mismo afio.

En el numerador se incluyen, en cualquier posicién de diagndstico secundario, los cédigos
999.5 al 999.8 o el E876.0, de la clasificacion CIE-9 en su version MC. Se consideran excluidos los
casos en los que la reaccion transfusional figure como codigo de diagnoéstico principal El Health Care
Quality Indicators Project (OCDE): incluye los cédigos siguientes: 9996 ABO Incompatibility Reaction,
9997 RH Incompatibility Reaction, E8760 Mismatched Blood In Transfusion y la excepcion de altas en
pacientes de 18 afios o0 mas o de la categoria diagnostica mayor 14 (embarazo parto y puerperio).
= Tasa de Ulcera por presion al alta hospitalaria:

[a/b] * 1000

a Numero de altas hospitalarias de mas de 4 dias de estancia, con diagndstico de ulcera por presion,
en un afio.

b Total de altas del periodo de mas de 4 dias de estancia en ese afno.

El numerador incluye todas aquellas altas en las que consta, en cualquier posicién de
diagnostico secundario, el cédigo 707.0 de la clasificacion CIE-9 MC. Exclusiones: Altas con dias de
estancia inferior o igual a 4. Ulcera por decubito como diagndstico principal. Altas de categoria
diagnostica mayor (CDM) 9 (piel y tejido subcutaneo), 14 (Embarazo, parto y puerperio), pacientes
con diagndsticos de hemiplejia y paraplejia, espina bifida o dafio cerebral por anoxia (definicion de la
Agency for Healthcare Research and Quality).

. Tasa de caidas:

[a/b] * 1000

a Numero de altas hospitalarias de mas de 4 dias de estancia, con informacion de caida durante su
estancia en UCP, en un afio.

b Total de altas del periodo de mas de 4 dias de estancia en ese afio.

. indice de satisfaccion

Se deben realizar encuestas de satisfaccion que permitan evaluar la calidad aparente o percibida por
el usuario y su familia. Para permitir la comparabilidad entre UCP, se propone utilizar la formulacion
de la pregunta de satisfaccion global conforme a la metodologia del Barémetro sanitario: ;En general,
la atencion que ha recibido en la UCP ha sido...? Muy buena; Buena; Regular; Mala; Muy mala; N.S. /
N.C.

[a/b)] *100
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a

Encuestados que han acudido en el ultimo afio a la UCP que declaran haber recibido una

atencién buena o muy buena.

b

Encuestados que han utilizado dichos servicios en el ultimo afio.

Se configuraria, por tanto, un conjunto de indicadores, que se resumen en la siguiente tabla:

Tabla 8.1. Indicadores de calidad y asistenciales de la UCP.

Dimensioén de la calidad

Indicador

Célculo

Eficiencia y
cientifico-técnica

calidad

Porcentaje anual de pacientes atendidos
por equipo, unidad o servicio hospitalario

Férmula: [a / b] * 100
a Numero anual altas en UCP

b Estimacién anual de altas CP

EMAC Estancia media ajustada por
casuistica (GDR a GDR)

>(@*b)/c
a Altas del estandar
b Estancia media de la unidad

c Total de altas del estandar

EMAF Estancia media ajustada por el
funcionamiento

>(@*b)/c
a Numero de altas en la unidad
b Estancia media en el estandar

¢ Total altas de la unidad

Tasa de mortalidad hospitalaria

Férmula: [a / b)] * 1000

a Numero de fallecimientos en UCP (de
agudos/media/larga estancia) de pacientes atendidos
por la red de CP (CP especializados).

b Total de fallecimientos de pacientes atendidos por la
red de CP (CP especializados).

Porcentaje de altas a domicilio

Férmula: [a / b] * 100

a Numero de pacientes atendidos en la UCP dados de
alta a su domicilio.

b NUumero total de altas de la UCP.

Tasa de notificacion de reacciones

adversas a medicamentos

Férmula: [a / b] * 1000
a Numero de altas hospitalarias con reingresos.

b Total de altas por esa causa del periodo.

Tasa de infeccion hospitalaria

Férmula: [a/b] * 1000

a Numero de altas hospitalarias con diagnéstico de
infeccion nosocomial, en un afo.

b Total de altas en ese afio.
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9. Criterios de revisidon y seguimiento de los estandares y
recomendaciones de la UCP

La UCP tienen una experiencia relativamente reciente en Espafia y su penetracion en el sistema
sanitario espafiol es insuficiente, particularmente en hospitales de agudos. La posible expansion de
estas unidades, asi como los cambios previsibles en la organizacion y gestion del sistema sanitario,
hacen aconsejable que se monitorice su desarrollo e implantaciéon en el sistema, asi como que se
realice una revision y actualizacion de este informe en un plazo no superior a cinco afos.

A lo largo del proceso de debate para la elaboracidon de este informe se han identificado
lagunas de conocimiento, en especial en lo referente a la disponibilidad de informacién y experiencia
contrastada sobre el funcionamiento de la UCP en el sistema sanitario espafiol. Para mejorar este
conocimiento como base sobre la que elaborar recomendaciones basadas en la evidencia o, al
menos, en la experiencia, se recomienda que la préxima revisidon recoja, ademas de los tépicos
abordados en este documento, los siguientes:
= Un analisis sistematico de los resultados de UCP, que comprenda el conjunto de
indicadores recomendado en el apartado 8 de este informe.
= El conjunto minimo de datos relativos a la UCP pendientes de definir por el Comité de
Evaluacién y Seguimiento de la ECP-SNS.

El desarrollo de UCP confronta uno de los retos asistenciales mas relevantes para el sistema
sanitario espafiol, como es la atencién a pacientes en situacion avanzada y terminal y a sus familias.
Las caracteristicas de estos pacientes hacen que el dispositivo asistencial tradicional no se adecue
eficazmente a sus necesidades, por lo que el impulso a los CP requiere de importantes adaptaciones
en la forma de organizar y gestionar la asistencia, incluyendo la estructura de responsabilidad de los
hospitales y su relacién con el ambito de atencion primaria, asi como la necesidad de adaptar los
sistemas de informacion asistencial para registrar de forma diferenciada la actividad de estas
unidades. Por otra parte, como se ha comentado a lo largo de este documento, otros dispositivos
asistenciales, algunos de ellos también emergentes como la unidad de pacientes pluripatoldgicos o de
“continuidad asistencial” pueden tener una relacién complementaria con la UCP. Por ello, el desarrollo
e implantacion de la UCP debe acompafarse de un simultaneo proceso de evaluacion de resultados y
comparacion de experiencias que permita acercarse a la excelencia en la prestacion de asistencia a
este subgrupo de pacientes.

La formacion de pregrado y de postgrado en cuidados paliativos se percibe como un
problema a resolver. Los CP basicos deben introducirse en los curricula de los estudiantes de
medicina, enfermeria y auxiliar de enfermeria. Los CP basicos y avanzados deben incluirse en el

sistema de formacion especializada en ciencias de la salud.
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Anexo 1. Unidad de CP pediatricos"*®

En el mundo desarrollado la mortalidad infantil ha disminuido, fundamentalmente, gracias a la mejora
de las condiciones higiénicas, la prosperidad social y los avances médicos. En Europa es excepcional
que las familias experimenten el fallecimiento de un hijo durante la infancia o adolescencia. Los
avances tecnoldgicos y el progreso de la medicina han modificado la supervivencia de las situaciones
graves y muchas enfermedades crénicas. En estos ultimos afios, el mundo desarrollado ha visto un
aumento de la prevalencia de enfermedad incurable y de la dependencia. Se ha reducido la
mortalidad en nifios y adolescentes y se ha conseguido mejorar la supervivencia ante enfermedades

potencialmente letales, cuya complejidad necesita de cplos 19

. La mayoria de los pediatras en su
ejercicio profesional no atienden a nifios en situacion terminal y no asisten a los fallecimientos de sus
pacientes. Los nifios mueren mayoritariamente en los hospitales, y especialmente en aquellos que
disponen de unidades para atender patologia mas compleja y/o grave: oncologia, unidades
neonatales y unidades de cuidados intensivos pediatricos.

La OMS sefiala que los CP para nifios representan un campo especial, aunque relacionado,
al de los CP para adultos. La definicion de la OMS para los CP para nifios y sus familias es la

siguiente'®®

, y también puede aplicarse a otros problemas crénicos en la infancia:

- Los CP para nifios comprenden la atencion integral del cuerpo, mente y espiritu del nifio, y
también a prestar soporte a su familia.

- Los CP para nifios deben comenzar cuando se diagnostica la enfermedad y continia con
independencia de que se realice o no un tratamiento activo contra la enfermedad.

- El personal de salud deben evaluar y aliviar el malestar fisico, psicolégico y social del nifio.

- Los CP efectivos requieren de una aproximacion multidisciplinar, que incluya a la familia y utilice
los recursos comunitarios. Los CP para nifios pueden ser prestados incluso si los recursos son
limitados.

- Pueden ser provistos en hospitales, centros comunitarios o en domicilio.

Segun el INE, en Espafia mueren al afio 884 nifios entre >1 afio y 15 afios, aunque no
existen datos exactos de los fallecidos por enfermedades amenazantes de la vida o terminales, de los
que un tercio son pacientes oncologicos, y el 30% tienen un fallecimiento previsible. Por tanto son
subsidiarios de CP.

Las diferencias entre los CP pediatricos y de adultos se pueden resumir en:

- Menor numero de pacientes.
- Farmacos y dosis.
- Impacto social y familiar
- Necesidades emocionales.
- Situaciones legales.
El International Meeting for Palliative Care in Children (IMPaCCT) defini6 en 2006 los

estandares minimos pedia’tricos195.

“8 Este anexo ha sido elaborado por M? Angeles Cantalejo Lopez, Manuela Monleon Just y Elena Cata del
Palacio.
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Aspectos relativos a la informacion en CP pediatricos

El nifio es una persona que debe ser respetada como tal, que en su primera infancia tiene derecho a
la proteccion que requieren su vulnerabilidad, la esperanza y los potenciales que encarna y que es
titular de derechos y obligaciones con capacidad progresiva para ejercerlos a medida que crece, se
desarrolla y madura. La Ley organica 1/96 de 15 de enero, de proteccion juridica del menor, considera
a los menores sujetos activos, participativos y creativos, con capacidad de modificar su propio medio
personal y social, de participar en la busqueda y satisfaccion de sus necesidades y en la satisfaccion
de las necesidades de los demas, lo que supone el reconocimiento pleno de que los menores son
titulares de derechos y que poseen una capacidad progresiva para ejercerlos. Esta ley se configura
como una autentica Carta Magna de los menores, y es el primer documento donde se recopilan los
derechos de menores en un marco juridico individualizado de proteccion al menor .

En relacién con el derecho de informaciéon a los nifios y adolescentes es aplicable lo
contenido en la Ley 41/2002, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica.

La observaciéon de nifios con enfermedades graves ha demostrado que muchos adquieren
considerable informacion sobre su enfermedad, incluyendo la posibilidad de su propio fallecimiento,
aunque no se les haya dicho nada. El hecho es que los nifios enfermos y sus hermanos son,
normalmente, conscientes de su propia situacion. Para poder hablar de la muerte con un nifio hay que
adaptarse a él y establecer diferentes vias de comunicacion, tanto de orden verbal como no verbal.
Los nifios pueden guardar silencio con el objetivo de proteger a sus padres, experimentando al mismo

tiempo el aislamiento de aquellos a quien mas necesitan'"’

. Por este motivo hay que informar al nifio y
a la familia, y debe incluirse a los nifios y sus familias en las decisiones, lo que requiere previamente
una informacion completa respecto a la enfermedad y a las opciones terapéuticas posiblesz.

Cuando estan involucrados nifios o jévenes con discapacidad cognitiva los padres deben
determinar, con el consejo de los profesionales de salud, cémo, cuando y qué informacion se debe
compartir. Los adolescentes deben ser informados y estar implicados en el proceso de toma de
decisiones si asi lo desean. Se precisa una comunicacion empatica y de apoyo, que es esencial
cuando se tratan aspectos relativos al fin de la vida'®*.

Aspectos relativos a las garantias de los pacientes

Los centros donde exista UCP pediatrica deberan respetar la Carta de los derechos de los nifios
hospitalizados, asi como la Carta de los derechos del nifio con enfermedad amenazante y/o limitante
(ACT).

Criterios de inclusion de pacientes. Pacientes pediatricos subsidiarios de recibir cuidados
paliativos

Los pacientes pediatricos susceptibles de recibir CP se pueden incluir dentro de cuatro categorias, de
conformidad con los criterios de IMPaCCT, la Asociacion para nifios con situacion que amenaza la
vida o situacion terminal y sus familias (ACT) y el Royal College de Pediatria y Salud Infantil del Reino
Unido:

I. Nifios en situacion de amenaza para la vida y con tratamiento curativo pero que puede fracasar.

Il. Nifios en situaciones en que la muerte prematura es inevitable, pero pueden pasar largos periodos
con tratamiento, con una actividad normal.

Ill. Nifios con progresién de su enfermedad, sin opcidon de tratamiento curativo, cuyo tratamiento es
paliativo y puede prolongarse durante algunos afios.

IV. Nifios en situacion irreversible pero no progresiva de su enfermedad con grandes posibilidades de

complicarse y producirse una muerte prematura.
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Las patologias que mas frecuentemente requieren CP pediatricos son'®: cardiopatias,
degenerativas musculares, encefalopatias, fibrosis quistica, hematolégicas, neuropatias, oncolégicas
y otras.

Es importante reconocer el punto de inflexion por el que un paciente pediatrico precisa
atencion especifica y requiere de CP ya que, desde ese momento ha de cambiar todo el
planteamiento de diagndstico, monitorizacion, tratamiento y cuidados del paciente. Si no se reconoce
que el paciente ha iniciado la fase final de su enfermedad se puede llegar al fallecimiento aplicando
sistemas de monitorizacion, rutinas de diagndstico u opciones terapéuticas que no sirven al confort y
al bienestar del paciente, ni a humanizar su muerte Si los pediatras se plantean agotar todos los
recursos curativos antes de emplear los cuidados paliativos, éstos se iniciaran demasiado tarde. Los
CP y los tratamientos curativos no deben ser mutuamente excluyentes. En los pacientes con
enfermedad aguda puede ser mas facil reconocer un punto de inflexion en la evoluciéon de la
enfermedad que determine un cambio en los objetivos terapéuticos, pero el nifio afectado de una
enfermedad o una situacion clinica de pronéstico fatal debe beneficiarse de la coexistencia de ambas
mentalidades desde el mismo momento del diagnéstico193.

Organizacién y gestion

El domicilio es el lugar mas apropiado para la adaptacion del nifio y el proceso de duelo de sus
padres. Asi sera menor el aislamiento del nifio, el medio es conocido y puede acceder a sus
pertenencias, para los padres es mayor el sentimiento de utilidad, capacidad y control al compartir la
responsabilidad de los cuidados y compatibilizarlos con otras responsabilidades familiares'®”.

El médico de atencion primaria debe tener pleno conocimiento del diagnéstico, tratamiento y
evolucion de la enfermedad de su paciente, a través de informes periddicos escritos y comunicacion
telefonica por parte del hospital de referencia, asi como colaborar en la valoracion de la necesidad de
una atencién a domicilio, participando en la coordinacioén de la misma?®.

El equipo de cuidados paliativos pediatricos debe incorporar a®": un pediatra, una enfermera
pediatrica, un trabajador social, un psicélogo infantil y un consejero espiritual, y un coordinador de
asistencia.

El equipo de cuidados paliativos debe individualizar la atencién en cada familia, debe tener
disponibilidad 24 horas al dia, los 365 dias del afio, garantiza calidad y continuidad asistencial en todo
el ambito geogréfico.

Si no hubiera un equipo especifico de cuidados paliativos pediatricos, se dara la asistencia
desde el inicio de la enfermedad por un médico y enfermera del ESD con formacion pediatrica, en
coordinacion con el pediatra y enfermera de atencion primaria. Esto puede suponer ampliar la
cobertura y controlar los costes.

La UCP pediatrica debe estar ubicadas en el hospital pediatrico que disponga de los recursos
materiales y especialistas que puedan cubrir las necesidades clinicas y asistenciales en los diferentes
momentos de su enfermedad. El personal de la UCP pediatrica debe tener formacion y experiencia en
pediatria.

Para una UCP pediatrica el hecho de ser nifio no puede constituir un criterio de complejidad,
sino solamente condicion necesaria pero no suficiente para recibir atencion paliativa. La complejidad
resulta de la valoracion de las necesidades en las diferentes areas asistenciales (médica, cuidada,
psicolégica, social, administrativa y espiritual) y la utilizacién de recursos humanos y materiales de dar
respuesta a esas necesidades. Un alto grado de complejidad no es sinénimo de hospitalizacion en

una UCP Pediatrica, la mayor complejidad psicoldgica o social puede requerir que la atencion sea
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proporcionada en su domicilio. Un paciente complejo desde el punto de vista médico o de cuidados

201,

puede ser atendido en su domicilio si se dispone de recursos suficientes. (Atencién 24 horas)” :

Atencion telefonica 24 horas al dia.

Atencion al duelo.

Cuidados de respiro para la familia.

Visitas a domicilio que no se puedan realizar en horario laboral.

Atencion directa en el lugar donde esté ubicado el paciente.

Asesoramiento en la toma de decisiones y adecuacion de las medidas de diagndstico,

monitorizacion y tratamiento a los objetivos terapéuticos de cada paciente

Diagndstico, monitorizacion y tratamiento a los objetivos terapéuticos de cada paciente
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Anexo 2. Modelo de impreso para la conciliacién del tratamiento®

Medicacion crénica del paciente a valorar por el

médico

Alergias med: ONo

Intolerancias: LINo

PACIENTE:
N° HISTORIA CLINICA:
CAMA:

SERVICIO:

ESTA HOJA NO TIENE VALOR DE PRESCRIPCION MEDICA

Fuente de informacion: LJHC [l Entrevista paciente/cuidador U informe AP L informe residencia [ Otros

MEDICACION DOSIS PAUTA VIA UDLJ'S'\I"SA RECOMENDACION® COMENTARIOS
1. c DC T
2. C DC IT
3. C DC IT
4. c DC T
5. c DC T
6. c DC T
7. c DC T
8. C DC IT
0. C DC IT
10. c DC T
11. c DC T
12. c DC T
13. c DC T
14. C DC IT
MEDICAMENTOS SIN RECETA / AUTOMEDICACION
Antihistaminicos L1No LI si Colirios LI1No [ si
Aspirina/AINE/cefalealfiebre [I1No LISi Tos/Resfriado [LINo [sj
Antiacidos/laxantes [1No L[Isi Para dormir [LINo [Isi
PLANTAS MEDICINALES [INo Osi Anticonceptivos LINo L1 Si

Persona que recoge lainformacién:

Fecha:

Médico prescriptor:

Fecha:

Firma:

49 Adaptado con permiso del modelo de conciliacion al ingreso del Hospital Son Dureta*
% C: continuar; DC: discontinuar; IT: intercambio terapéutico.
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Anexo 3. Caracteristicas de la situacion avanzada y terminal en
algunos subgrupos de pacientes®"

Pacientes oncoldgicos

Los pacientes para ser considerados con enfermedad en fase avanzada, deben presentar algunos
criterios que delimitan esta situacién. En oncologia estan aceptados una serie de parametros que
caracterizan y definen esta fase, que son:

- Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable, con diagndstico histoldgico
demostrado, tras haber recibido terapéutica estandar eficaz.

- Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo, especifico para la patologia de base.
En determinadas situaciones se deben utilizar recursos considerados como especificos (quimioterapia
oral, radioterapia, hormonoterapia, bifosfonatos, moléculas en 32 y 42 linea, etc.) por su impacto
favorable sobre la calidad de vida.

- Presencia de problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes.

- Impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico, relacionado con el proceso de
morir.

- Pronéstico vital limitado segun criterio del especialista correspondiente.

La decisién por parte de los clinicos de definir a un paciente como avanzado / terminal debe
ser tomada so6lo por especialistas cualificados y con experiencia, y estar sujeta a revision permanente,
pues constantemente se aplican nuevos tratamientos que cambian los conceptos de terapia con
intencion curativa y/o terapia con intencion paliativa haciendo que estos conceptos se aproximen.

La atencidn integral en oncologia comprende el estudio de los problemas que complican y
acompafian al curso clinico de las enfermedades neoplasicas, ya sean dependientes del tumor, del
paciente o del tratamiento. Sus objetivos son: prevenir, eliminar o paliar aquellas circunstancias que
deterioran la calidad de vida, imposibilitan la correcta aplicacion de los tratamientos, intentando
mejorar siempre las condiciones de vida del paciente.

Los tratamientos curativos y paliativos no son mutuamente excluyentes, sino que constituyen
una cuestion de énfasis. Asi, se aplicaran gradualmente un mayor nimero y proporcion de cuidados
de soporte o paliativos cuando avanza la enfermedad y el paciente deja de responder al tratamiento
especifico.

Niveles de atencion al paciente oncolégico

- Baja complejidad y alto soporte familiar. Perfil de paciente que puede ser atendido en domicilio
por atencién primaria y/o unidades de soporte.

- Baja complejidad y bajo soporte familiar. Puede ser atendido con recursos y/o en centros socio-
sanitarios (instituciones de media o larga estancia) y si se precisa, en unidades de cuidados paliativos.
- Alta complejidad. Requiere habitualmente la participacion de unidades o equipos especializados,
preparados para la resolucién de sintomas especialmente complejos.

El grado de complejidad clinica en el paciente oncolégico y que resulta especifico del mismo,
viene determinado por: la naturaleza, tipo, diseminacion y evoluciéon del tumor, utilizacion de
tratamientos especificos con caracter paliativo (radioterapia, quimioterapia, terapias bioldgicas,
radiocirugia, endoscopia, etc.), situaciones urgentes con utilizacion de exploraciones especificas, por

la relacion médico paciente y por situaciones familiares dificiles.

" Adaptado de la ECP-SNS. Ministerio de Sanidad y Politica Social. 2007. Anexo .
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Pacientes con enfermedades crdnicas evolutivas no oncoldgicas

Paciente geriatrico

Dada la edad avanzada que presentan muchos de los pacientes con insuficiencias de 6rgano y su
especial complejidad (comorbilidad, polifarmacia, presencia de sindromes geriatricos incapacitantes,
problematica psicosocial acompafiante, atipicidad de sintomas, falta de existencia de factores
pronodsticos especificos, facil confusién de situaciones de alta dependencia con terminalidad), la
valoracion geriatrica integral es la herramienta idonea para la adecuada toma de decisiones con valor
prondstico y de planificacion de atencion y seguimiento.

Por ello estos pacientes se benefician particularmente de una asistencia sistematizada,
coordinando la atencién primaria con las unidades del ambito hospitalario (Unidades de Geriatria,
Unidades de Pacientes Pluripatoldgicos), mediante trabajo en equipo multidisciplinar, y un amplio
abanico de modalidades asistenciales que se adapten a las necesidades de estos pacientes.
Insuficiencias orgéanicas
La National Hospice and Palliative Care Organization (NHO) elabor6 una serie de criterios prondsticos
para facilitar el acceso de pacientes no oncoldgicos a cuidados paliativos. Los criterios basicos para
las diferentes insuficiencias organicas son:

- Insuficiencia cardiaca: grado IV de la NYHA, a pesar de tratamiento 6ptimo; FE < 20%; frecuentes
descompensaciones.

- Insuficiencia respiratoria: disnea de reposo sin respuesta al uso de broncodilatadores; FEV1 <
30%; Hipoxemia < 55; Hipercapnia > 50; taquicardia de reposo; agudizaciones frecuentes.

- Insuficiencia hepatica: estadio C de Child-Pugh; frecuentes descompensaciones.

- Insuficiencia renal: aclaramiento de creatinina < 10 ml/min y creatinina sérica > 8mg/dl, sin
indicacion de dialisis. Diuresis < 400 ml/d.

En todos los casos se precisa para su inclusion la existencia de complicaciones médicas
graves durante el desarrollo de la enfermedad. A pesar de existir debate sobre la validez de estos
criterios, su utilizacion ha permitido el acceso de pacientes no oncoldgicos a servicios especificos de
cuidados paliativos. Mientras algunos profesionales consideran que los criterios de la NHO son muy
restrictivos, otros sugieren seguirlos empleando -hasta su actualizacion- para aplicar una perspectiva
de tratamiento mas paliativa a todos los pacientes con fases avanzadas de insuficiencias organicas en
los diferentes niveles asistenciales del sistema sanitario.

En la actualidad se esta trabajando en la elaboracion de indicadores que permitan establecer

(52)

con mayor exactitud el prondstico en las insuficiencias organicas Se dispone de criterios

recientemente publicados para las insuficiencias hepatica, respiratoria y cardiaca?%%203:204.205.(53)
Demencias y otros procesos neurolégicos
Se consideran indicadores de fase terminal en los pacientes que sufren una demencia:
- Una funcidn cognitiva inferior a 6 en el Mini-Mental State Examination (MMSE) o un deterioro
cognitivo tal que imposibilite su realizacion.
- Un deterioro global del auto-mantenimiento del sujeto expresado como:
- Puntuacion superior a 13 en el Dementia Rating Scale.
- Situacién equivalente al grado E del C.A.P.E.
- Situacién de dependencia para la realizaciéon de todas las actividades basicas de la vida
diaria, objetivadas por el indice de Katz u otro instrumento equivalente.
- Fase 7 de la clasificacion de Reisberg (GDS/FAST).

%2} y¢ase Unidad de pacientes pluripatoldgicos: estandares y recomendaciones. MSPS 2009
% MELD Score. (www.hepatitis.cl/meld.htm; www.unosorg/resources/MeldPeldcalculator.asp)
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A pesar de todo, es dificil establecer cuando un enfermo con una enfermedad
neurodegenerativa entra en fase terminal y cuanto tiempo puede durar ésta. Por ello se han elaborado
una serie de parametros que cuando aparecen juntos pueden ser predictores de esperanza de vida
inferior a 6 meses:

- Relacionados con el estado funcional: | de Katz D o peor.
- Relacionados con el estado nutricional:

- Albumina inferior a 2,5 g/dl.

- Pérdida de peso de un 10% en los ultimos 6 meses.

La causa de la muerte en estos pacientes suele ser una infeccién intercurrente (neumonia,
infeccion urinaria, sepsis) o la exacerbacion de su enfermedad de base, y la supervivencia puede
verse condicionada por la agresividad del tratamiento administrado.

La guia médica de CP no oncoldgicos (SECPAL) en sus criterios prondsticos y criterios de
terminalidad incluye ademas de lo mencionado hasta ahora:

- Que el paciente y/o la familia previa informacion-comunicacion, hayan elegido tratamiento de
control de sintomas frente al tratamiento curativo.

- Que el paciente presente documentacion clinica que indique progresion de la enfermedad
primaria:

- Sucesivas valoraciones, estudios complementarios.

- Varias visitas a urgencias y/o hospitalizaciones en los ultimos 6 meses.

- Numerosas demandas de atencion sanitaria a domicilio o en residencia asistida.

En demencias muy evolucionadas existen multiples factores que pueden ayudar en la toma

de decisiones:
- FAST (Functional Assessment Staging) > 7c.
- Rapida evolucién del deterioro.
- Indice de Barthel = 0 (dependencia absoluta para las actividades de la vida diaria).
- Presencia de complicaciones (comorbilidad, infecciones de repeticion -urinarias,
respiratorias-, sepsis, fiebre a pesar de antibioterapia...).
- Disfagia importante.
- Desnutricién.
- Deshidratacion.
- Ulceras por presion refractarias al tratamiento, grado 3-4.

En las enfermedades neurodegenerativas el pronostico suele ser mas incierto, lo que
aconseja también tomar una actitud mixta activa y paliativa, aceptando la idea de una muerte cercana
y teniendo en cuenta y respetando las ideas y creencias de los pacientes.

Ictus
Factores de mal pronéstico:
- FAST (Functional Assessment Staging) > 7c.
- Dependencia absoluta para las actividades de la vida diaria (I. de Barthel = 0).
- Presencia de complicaciones (comorbilidad, infecciones de repeticion -urinarias,
respiratorias-, sepsis, fiebre a pesar de la antibioterapia,...).
- Disfagia.
- Desnutricion.

- Ulceras por presion refractarias, grado 3-4.
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SIDA?%®
La evolucién de los pacientes afectos de infeccion por VIH- SIDA se caracteriza por la eficacia de los
nuevos tratamientos y el continuo descenso de los casos declarados. Esto hace que esta infeccién se
considere como una enfermedad cronica.
Por tanto los objetivos del tratamiento global de la infeccién por virus de la inmunodeficiencia
humana son los siguientes:
- Mantener la carga viral lo mas baja posible
- Mantener la cifra de CD4 lo mas alta posible
- Prevenir las infecciones oportunistas
- Tratar precozmente las infecciones activas
Sin embargo se observan unos rasgos comunes a los pacientes candidatos a una mala
evolucion de la enfermedad: pacientes que no siguen el tratamiento antiviral; pacientes que no siguen
los cuidados preventivos; pacientes que abandonan los cuidados higiénicos; pacientes que no siguen
los controles sanitarios; pacientes que persisten en conductas de riesgo
De todos ellos destacamos los pacientes que suelen entrar en un proceso irreversible y
suelen precisar de cuidados paliativos: pacientes que no siguen tratamiento (por abandono, por
intolerancia o por toxicidad); pacientes con mala respuesta al tratamiento (por aparicién de
resistencias o por reinfeccién por virus resistentes); pacientes que debutan con una enfermedad
oportunista grave.
La atencion de CP en estos pacientes requiere el control exhaustivo de sintomas, el soporte
emocional, educacion sanitaria, aproximacion al entorno
Algunos de los criterios objetivos de terminalidad serian los siguientes:
- Edad superior a 50 afos, por la asociacion de comorbilidad ligada a la edad
- Usuario de drogas endovenosas como factor de riesgo de contagio
- Recuento de CD4 con cifras absolutas inferiores a 50 células por ml.
- Carga viral superior a 100.000 copias
- Estadio C3 segun los criterios del CDC- Atlanta 1993
Entre las enfermedades oportunistas que suelen acompafar a la situacién terminal se
encuentran algunas de las siguientes: linfomas de sistema nervioso central, leucoencefalopatia
multifocal progresiva, sarcoma Kaposi visceral refractario al tratamiento, enfermedad renal sin
respuesta a hemodialisis y sindrome debilitante (Wasting Syndrome) con pérdida de masa corporal
mayor del 33%.
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Anexo 4. Complejidad en CP4-207

La complejidad en CP es un concepto multifactorial que depende de un conjunto de elementos
relacionados entre si. El término complejidad incluye situaciones tales como la presencia de sintomas
refractarios, situaciones sociales de dificil abordaje, necesidad de ciertos farmacos, apoyo psicolégico,
o necesidad de coordinacion entre los diferentes recursos.

La revisién de la literatura, ha permitido identificar un listado de factores o situaciones
aceptadas como complejas y denominado elementos de complejidad, que se han agrupado en 5
categorias segun dependieran del propio paciente, de la familia, de los profesionales que les atienden,
de las intervenciones terapéuticas que necesitan y la ultima categoria que incluye elementos no
clasificables en ninguna de las anteriores. Con el objetivo de establecer criterios para adecuar los
recursos a las necesidades del paciente en situacion terminal y su familia, los elementos de
complejidad se agrupan en los siguientes niveles:

Complejidad minima:

- Necesidad de uso de material y/o farmacos hospitalarios.

- Necesidad de intervenciones hospitalarias puntuales (transfusiones, toracocentesis, pruebas
diagndsticas...).

- Necesidad de coordinacion y gestion (admisién, consultas especializadas, pruebas
complementarias...).

Complejidad media:

- Trastornos psicoemocionales graves, excepto riesgo de suicidio.

- Problemas de adicciéon (alcohol, drogas...) y otras enfermedades mentales previas que han

requerido tratamiento.

- Existencia de pluripatologia con un nivel de dependencia elevado establecido.

- Elementos de complejidad derivados de la situacién del profesional/equipo, incluyendo cuando el

paciente es el propio profesional sanitario.

- Elementos de complejidad derivados de la situacién de la familia.

- Sintomas intensos mal controlados, no descritos en los elementos de situacion clinica compleja.
Complejidad maxima:

- Nifio o adolescente.

- Cualquier situacion clinica compleja tal y como se ha definido con anterioridad.

- Riesgo detectado de suicidio.

- Claudicacion familiar que precisa hospitalizacion del paciente.

- Necesidad de estrategias de actuacién compleja.

- Pluripatologia con deterioro brusco del nivel de dependencia y en situacion clinica inestable.

- Sintomas refractarios que precisen sedacién, o sintomas dificiles, cuyo adecuado control requiere

de una intervencion terapéutica intensiva: farmacoldgica, instrumental y/o psicoldgica.

- Urgencias y crisis de necesidades que precisan una repuesta urgente.

%) Adaptado de: Cia Ramos R (Coord.). Proceso Asistencial Integrado. Cuidados Paliativos. 22 Edicion. Consejeria de Salud.
Junta de Andalucia. 2007.
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Anexo 5. Comité de CP en Andalucia®”

En Andalucia, para facilitar la coordinacion entre niveles y recursos convencionales y avanzados de

CP, se crea la Comision de Area dependiente de cada area hospitalaria de la comunidad auténoma.
Esta comision tiene las siguientes funciones:

-Asegurar la implantacién del proceso de CP del area correspondiente.

-Asegurar la coordinacién entre los recursos convencionales, UCP/ESCP y la atencién de

urgencias.

-Gestionar en situaciones concretas los casos de alta complejidad con los distintos equipos o

servicios implicados.

-Disponer de un registro clinico-epidemiolégico con un conjunto minimo basico de datos de

pacientes en situacion terminal.

-Conocer la cobertura asistencial de CP en el area.

-Efectuar el seguimiento y desarrollo permanente de la implantacién y, en su caso, proponer o

establecer las medidas correctoras correspondientes a nivel del area.

-Determinar las necesidades de formacion en CP y las areas deficitarias dentro de la misma

En Hospital Virgen del Rocio, esta en proceso de creacién una Comisién de Area, aunque
aun no ha comenzado su actividad.

La comisién de CP es un instrumento basico para la implantacién, impulso, seguimiento y
evaluacién del Proceso de CP. Es un 6rgano abierto de participacion profesional, analisis y consulta
cuyo primero objetivo es la coordinacion entre atencion primaria y la atencidon especializada. Esta
comision estd formada por representantes de los equipos de soporte, unidades de CP, unidades
domiciliarias, atencion primaria y servicios de atencién especializada del hospital (oncologia médica y
radioterapica, medicina interna, enfermeria de enlace...) siendo totalmente abierta para la
incorporacion puntual de aquellos profesionales implicados de una forma u otra en la atenciéon de
pacientes en situacion avanzada y terminal que asi lo soliciten.

La comision de CP esta integrada por: médicos de familia; unidad de hospitalizacion
domiciliaria; medicina interna; medicina interna (UCP San J. Dios); oncologia médica y (UCP H. D. I.);
SCCU.-AH; DCCU- AP; oncologia radioterapeutica; psicologos salud mental HVR; enfermeria
comunitaria; enfermeria de enlace comunitaria; enfermeria de oncologia y hematologia; unidad de
trabajo social; servicio de admision hospital; equipo de direccidn atencion primaria y hospitalaria

Las funciones de la comision son:

- Asegurar la implantacion del proceso de CP del Area Virgen del Rocio, de acuerdo con los
criterios establecidos en dicho proceso, y con la maxima participacion de los profesionales de atencion
primaria y de los servicios de atencion especializada del area.

- Efectuar el seguimiento y desarrollo permanente de la implantacién y, en su caso proponer o
establecer, las medidas correctoras correspondientes a nivel del area.

- Difundir el contenido del proceso entre los equipos de atencién primaria y los especialistas de
area, e impulsar su desarrollo.

- Efectuar el registro de los pacientes en situacion avanzada y terminal de nuestra area y
conocer, por tanto, la cobertura total en lo que se refiere a la asistencia de CP.

- Establecer, a nivel del area, mecanismos de conexién y colaboracion entre los equipos de
atencién primaria, los servicios implicados de atencidon especializada y los equipos especificos de

paliativos.

5) Aportacion de Rafael Cia Ramos. Director del Plan Andaluz de Cuidados Paliativos.
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- Elaborar los programas de formacion de CP del area asi como impulsar el inicio de lineas de
investigacion.

- Efectuar la evaluaciéon anual (o semestral) del cumplimiento de los objetivos de la comisién de
registro y seguimiento de CP y proponer las mejoras correspondientes al respecto.

- Realizar la evaluacion final del proceso de CP en el area.

Al propio tiempo debe existir una red de coordinadores o responsables de CP en cada centro
de salud y servicios generales hospitalarios, segun se recoge en el PAI 2007 y que se relacionan con
la comision de area, para el registro del paciente y facilitar la gestion de casos complejos.

Ademas de lo anterior, al Plan andaluz de CP, en la accién n° 7 de la Linea Estratégica 12
Atencion Sanitaria, establece la creacion de un érgano coordinador y autonémico, de caracter técnico
y asesor, directamente vinculado a la Consejeria de Salud con las funciones de:

- Asegurar la implementacion homogénea y sincronica del plan en todas las areas sanitarias.

- Impulsar la gestion del conocimiento en CP.

- Impulsar el programa de formacién en CP.

- Proponer los acuerdos necesarios para mejorar la coordinacién de las acciones del Plan.

- Evaluar la implantacion y desarrollo del plan segun el cronograma previsto.

- Informar a la Consejeria de Salud/SAS sobre las evaluaciones anuales elaboradas por las
comisiones de CP y proponer las medidas correctoras en su caso.

- Coordinarse con otros PAI afines.

- Proponer la estrategia para el siguiente periodo, una vez evaluado el plan en el periodo

correspondiente.
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Anexo 6. Criterios de dimensionado de los recursos: unidad de
hospitalizacion CP

La dimension de los recursos asistenciales de la UCP depende de factores demograficos
(estructura de la poblacién atendida), epidemiolégicos (morbilidad), clinicos y de gestién, asi
como de la oferta de servicios que puedan tener un caracter complementario.

A partir de la demanda estimada se establecen las necesidades asistenciales, que
permiten dimensionar los recursos de la unidad, ajustados a un perfil de productividad
previamente establecido.

La mayor parte de CC.AA. que dispone de criterios explicitos de planificacion de
recursos de hospitalizacion de CP, los situan entre 80-100 camas de UCP por millén de
habitantes. Se estima que un 40% de estas camas debe estar localizado en hospitales de

agudos, ubicando el 60% restante en centros de media o larga estancia.

Tabla 6.1. Dimensionado de los recursos de hospitalizacion de CP

Considerando un area de salud de 250.000 habitantes:
(8 camas / 100.000) * 250.000 habitantes = 20 camas de UCP*.
= 40% en hospital de agudos: 1 unidad de 8 camas de UCP de agudos**.

= 60% en centro de media / larga estancia: 1 unidad de 12 camas de UCP de media
estancia.

* La necesidad puede ser menor o estar cubierta por recursos especializados de CP integrados en
unidades no especificas (unidades de continuidad asistencial de Medicina Interna, CP integrados en
unidades geriatricas u oncolégicas, etc.).

** Evaluar la posibilidad de disponer de una unidad de 12 camas en un hospital de referencia que de
cobertura a una poblacién de = 350.000 a 400.000 habitantes.
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Anexo 7. Programa funcional de espacios de la unidad de
hospitalizacion de CP.

El programas funcionales correspondientes a:

- Unidad de hospitalizacidon de caréacter auténomo incluida en un hospital de agudos, con 12
camas. Se situaria en un hospital para cubrir a una poblacién de 300.000 — 400.000 habitantes de
referencia.

- Unidad de hospitalizacion auténoma incluida en un centro sociosanitario, con 12 camas. Se
estima que podria cubrir las necesidades de CP de media / larga estancia de 250.000 habitantes

como poblacién de referencia.

Tabla 7.1. Programa funcional de espacios para una unidad de hospitalizacion autébnoma

integrada en un hospital de agudos.

UNIDAD DE HOSPITALIZACION DE CUIDADOS PALIATIVOS EN HOSPITAL DE AGUDOS (12 camas)

Lol Superficie 2
Zona pm” n°| Util Observaciones: caracteristicas funcionales y técnicas
total
Entrada y 30 1] 30 Espacio diafano, asociado a la circulacion externa del
vestibulo hospital.
Despacho 12 1| 12 Para informacion de familiares. Con conexiones informaticas
informacion y telefénicas.
Espera Para familiares y acompafiantes de los pacientes ingresados.
eneral
g 30 11 30 Conexiones telefénicas y musica ambiental. Maquinas de
ACCESO Y bebidas y comida fria. Fuente de agua fria.
VESTIBULO
Aseo publico 8 2| 16 Servicios higiénicos para visitas y acompafiantes. Con
lavabo, ducha e inodoro.
Aseo 5 1] s Servicios higiénicos para visitas y pacientes, adaptados para
adaptado minusvalidos. Con lavabo e inodoro.
Total zona
accesoy 93
vestibulo
Habitacion de Habitacion de uso individual con espacio para la estancia y
paciente. 20 12| 240 continuada y descanso de acompariante.
Conexiones informaticas y telefénicas. Tomas de oxigeno y
vacio.
PACIENTES Y ﬁ:gi(t)aec?én 45 12| 54 E:catéﬁrrlr:;as. Dotado con ducha, inodoro y lavabo; con
FAMILIARES .
Espacno~para - -l - Incluido en el considerado en la habitacion de paciente.
acompanante
Total zona
de pacientes 294
y familiares
CONTROL DE  [Mostrador de Mostrador de atencién y organizacion de la unidad. Espacio
ENFERMERIA Y |control de 18 1| 18 para controles y comunicaciones; sistema de transportes;
APOYOS enfermeria carro de paradas.
Sala de
trabajo de 12 1] 12 Asociado al mostrador de recepcion y control.
personal
SEETEO 12 1| 12 Incluye un oficio refrigerio de 2 m2.
personal
Oficio limpio 10 1| 10 Preparacion y custodia de medicamentos
Despacho de Y :
supervision 12 1 12 Organizacion de la unidad.
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UNIDAD DE HOSPITALIZACION DE CUIDADOS PALIATIVOS EN HOSPITAL DE AGUDOS (12 camas)
L Superficie S

Zona pm” n°| Util Observaciones: caracteristicas funcionales y técnicas

total
AEEDE 4 1 4 Asociado al estar de personal del control.
personal
Total zona
de control
de 68
enfermeria
Oficio de Llagada de carros y oficio de comidas para la preparacion de
) 12 11 12 4 :
comidas bebidas para los pacientes.
Acceso de 18 1| 18 Espacio asociado al nucleo vertical de ascensores de
suministros servicios y suministros del centro sanitario.
Sillas de . . .
ruedas 4 1] 4 Espacio abierto para sillas de ruedas.
Oficio sucio y Vertedero, lavabo y equipo de desinfeccion de cufias.
clasificacion 6 1| 6 Espacio para contenedores segregados de residuos de la
de residuos unidad.
APQOYOS Oficio de 4 1| 4 Almacén de material y equipos de limpieza. Lavabo y
GENERALES |[limpieza armarios de material.
Almac'en EE 6 1| 6 Almacén de textil de la unidad.
lenceria
Alma(?en £e 10 1] 10 Almacén de material grande (portasueros y otros).
material
Alm_acen £ 10 1| 10 Equipos para movilizacion de enfermos y otros.
equipos
Total zona
de apoyos 70
generales
Sala de
trabajo 20 1] 20 Con capacidad para 6 personas.
médico
Sala 30 1| 30 Con capacidad para 12 personas. Sesiones clinicas, trabajo
polivalente equipo multidisciplinar.
FERSONAL Of'(.:'o . 4 1| 4 Asociado a la sala polivalente.
refrigerio
Aseos de 6 2| 12
personal
Total zona 66
de personal
TOTAL UNIDAD DE Para el célculo de la superficie construida de la unidad se
HOSPITALIZACION 591 estima un factor de 1,350 (superficie construida estimada:
UCP 798 m2).
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Tabla 7.2. Programa funcional de espacios para una unidad de hospitalizacion auténoma integrada en
un centro sociosanitario.

UNIDAD DE HOSPITALIZACION DE CUIDADOS PALIATIVOS EN CENTRO SOCIO SANITARIO (12 camas)

Zona Legsl Sup(:—:‘trifllme n° St;)?;;l Observaciones: caracteristicas funcionales y técnicas
Entrada y Espacio diafano, asociado a la circulacion externa del
vestibulo 30 1 30 hospital.

Despacho Para informacion de familiares.
informacion 12 1 12 . . ” -
Con conexiones informaticas y telefonicas
Espera Para familiares y acompariantes de los pacientes ingresados
eneral
g 30 11 30 Conexiones telefénicas y musica ambiental
ACCESO Y Maquinas de bebidas y comida fria. Fuente de agua fria
VESTIBULO
Aseo publico Servicios higiénicos para visitas y acompafiantes.
8 2| 16 .
Con lavabo, ducha e inodoro
Aseo Servicios higiénicos para visitas y pacientes, adaptados para
adaptado 5 1 5 minusvalidos.
Con lavabo e inodoro
Total zona
accesoy 93
vestibulo
Habitacion de Habitacion de uso individual asociada al espacio para la
paselt estancia continuada y descanso de acompafiante.
20 12| 240
Conexiones informaticas y telefénicas. Tomas de oxigeno y
vacio
Aseo en Sin barreras. Dotado con ducha, inodoro y lavabo; con
habitacion 5 12| 60 | ~
avacufias
PACIENTES Y
FAMILIARES :
Espacm_para 6 12| 72 Espacio para la estancia y descanso del acompafiante
acompanante
Sala de estar,
comedp,r y 24 1 24 Espacio polivalente para la atencién de cuidadores
formacion de
cuidadores
Total zona de
pacientes y 396
familiares
Mostrador de Mostrador de atencién y organizacion de la unidad
CONTROL DE  |control de
ENFERMERIA Y emETEE 18 1 18 Espacio para controles y comunicaciones; sistema de
APOYOS transportes; carro de paradas
Sala de
trabajo de 12 1 12 Asociado al mostrador de recepcion y control
personal
SEEred 12 1 12 Incluye un oficio refrigerio de 2 m?
personal
Oficio limpio 10 11 10 Preparacion y custodia de medicamentos
Despacho de o .
supervision 12 1 12 Organizacion de la unidad
HEED EE 4 1 4 Asociado al estar de personal del control
personal
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UNIDAD DE HOSPITALIZACION DE CUIDADOS PALIATIVOS EN CENTRO SOCIO SANITARIO (12 camas)
Zona Leeel Supl;-:‘tri?me n° St-otjeflll Observaciones: caracteristicas funcionales y técnicas
Total zona de
control de 68
enfermeria
Oficio de Llagada de carros y oficio de comidas para la preparacion de
ERTIEES ge ! L2 bebidas para los pacientes
Acceso de Espacio asociado al ntcleo vertical de ascensores de
LIl 1e ! 18 servicios y suministros del centro sanitario.
Sillas de
4 1 4 Espacio abierto para sillas de ruedas
ruedas
Oficio sucio y Vertedero, lavabo y equipo de desinfeccion de cufias.
clasificacion 8 1 8 Espacio para contenedores segregados de residuos de la
de residuos unidad
APOYOS Oficio de . 1 A Almacén de material y equipos de limpieza.
GENERALES limpieza Lavabo y armarios de material
Almacén de
| , 8 1 8 Almacén de textil de la unidad
enceria
Almacén de
. 12 1 12 Almacén de material grande (portasueros y otros)
material
Almacén de
. 12 1 12 Equipos para movilizacion de enfermos y otros.
equipos
Total zona de
apoyos 78
generales
Sala de
trabajo médico 20 1] 20 Con capacidad para 6 personas.
Sala Con capacidad para 12 personas.
polivalente 30 1] 30 Sesiones clinicas, trabajo equipo multidisciplinar
Oficio
PERSONAL L 4 1 4 Asociado a la sala polivalente.
refrigerio
Aseos de
6 21 12
personal
Total zona de
66
personal
Para el célculo de la superficie construida de la unidad se
TOTAL UNIDAD DE . . . .
HOSPITALIZACION 701 estima un factor de 1,35 (superficie construida estimada:
ucp 946 m2)
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Anexo 8. indice alfabético de definiciones y términos de
referencia.

Acreditacion

“Accion de facultar a un sistema o red de informacion para que procese datos sensibles, y
determinacion del grado en el que el disefio y la materializacion de dicho sistema cumple los
requerimientos de seguridad técnica preestablecidos”’. Procedimiento al que se somete
voluntariamente una organizacion en el cual un organismo independiente da conformidad de que se

cumplen las exigencias de un modelo determinado.

Auditoria de la calidad

“Proceso que recurre al examen de libros, cuentas y registros de una empresa para precisar si es
correcto el estado financiero de la misma, y si los comprobantes estan debidamente presentados”.
Examen metddico e independiente que se realiza para determinar si las actividades y los resultados
relativos a la calidad satisfacen las disposiciones previamente establecidas, y para comprobar que
estas disposiciones se llevan a cabo eficazmente y que son adecuadas para alcanzar los objetivos

previstos.

Autorizacion / habilitacion
Autorizacion sanitaria: resolucion administrativa que, segun los requerimientos que se establezcan,
faculta a un centro, servicio o establecimiento sanitario para su instalacién, su funcionamiento, la

modificacion de sus actividades sanitarias o, en su caso, su cierre.

Cartera de servicios
Conjunto de técnicas, tecnologias o procedimientos, entendiendo por tales cada uno de los métodos,
actividades y recursos basados en el conocimiento y experimentacion cientifica, mediante los que se

hacen efectivas las prestaciones sanitarias de un centro, servicio o establecimiento sanitario.

Centro sanitario
Conjunto organizado de medios técnicos e instalaciones en el que profesionales capacitados, por su
titulacion oficial o habilitacion profesional, realizan basicamente actividades sanitarias con el fin de

mejorar la salud de las personas.

Codigo ético
Conjunto de reglas o preceptos morales que el centro sanitario aplica en la conducta profesional

relacionada con la atencion sanitaria de los enfermos que atiende.

Comorbilidad
La asociacion de cualquier patologia a una entidad nosoldgica principal, tanto aguda como crénica,
que modula el diagnéstico y tratamiento.

Fuente: Unidad de pacientes pluripatolégicos: estandares y recomendaciones. AC-SNS.
MSPS, 2009.

Presencia concurrente de dos enfermedades médicamente diagnosticadas en el mismo
individuo estando basado el diagnéstico de cada una de ellas en criterios establecidos y ampliamente

reconocidos. )
Indice
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Fuente: Fried L, Ferrucci L, Darer J, Williamson JD, Anderson G. Untangling the Concepts of
Disability, Frailty, and Comorbidity: Implications for Improved Targeting and Care. Journal of
Gerontology 2004; 59:255.263.

Complejidad

Conjunto de factores de mayor dificultad o intensidad de necesidades que requieren habitualmente la
intervencion de un equipo de cuidados paliativos. Depende tanto de las caracteristicas del paciente,
como de problemas de dificil control, de la necesidad de determinadas acciones diagnosticas o
terapéuticas y de dificultades de adaptacién familiar.

Fuente: ECP-SNS. Ministerio de Sanidad y Consumo. 2007.

La complejidad de la situacion también puede venir de mano de los profesionales:
Conocimiento y/o motivacién insuficiente del enfoque paliativo; dilemas éticos y de valores actitudes y
creencias; duelo no resuelto por parte del profesional o de los integrantes del equipo; conflicto dentro
del mismo equipo o con otros equipos para la toma de decisiones...

Fuente: Cia Ramos R (Coord.). Proceso Asistencial Integrado. Cuidados Paliativos. 22

Edicion. Consejeria de Salud. Junta de Andalucia. 2007.

Consentimiento informado
Conformidad libre, voluntaria y consciente de un paciente, manifestada en el pleno uso de sus
facultades después de recibir la informacidon adecuada, para que tenga lugar una actuaciéon que afecta

a su salud.

Consulta externa
Local de un centro sanitario dedicado a la asistencia de pacientes ambulatorios para el diagndstico,
tratamiento o seguimiento de un enfermo, que no requieren atencidon continuada médica o de

enfermeria.

Corta estancia

Estancia en hospitalizacidon convencional entre 24-72 horas.

Crisis de necesidad:
Situacién aguda caracterizada por la aparicion de una o varias necesidades concretas, fisicas,
psicolégicas, sociales o espirituales que disminuyen el confort y la calidad de vida del enfermo, y que
altera la adaptacion y estabilidad emocional de la familia y requiere de una intervencién especifica
para su resolucion.

Fuente: ECP-SNS. Ministerio de Sanidad y Consumo. 2007.

Cuidados paliativos
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 prevencion y alivio del
sufrimiento por medio de la identificacion temprana e impecable evaluacion y tratamiento del dolor y
otros problemas, fisicos, psicoldgicos y espirituales.

Fuente: ECP-SNS. Ministerio de Sanidad y Consumo. 2007.
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Mejoran la calidad de vida de pacientes y familiares que se enfrentan a enfermedades con
riesgo vital, mediante el alivio del dolor y de los sintomas, apoyo espiritual y psicosocial, desde el
diagnéstico al final de la vida y el duelo. Los cuidados paliativos:

- Proporcionan el alivio del dolor y de otros sintomas que producen sufrimiento.

- Promocionan la vida y consideran la muerte como un proceso natural.

- No se proponen acelerar el proceso de morir ni retrasarlo.

- Integran los aspectos psicosociales y espirituales en los cuidados del paciente.

- Ofrecen apoyo a los pacientes para ayudar a vivir de la manera mas activa posible hasta su
muerte.

- Ofrecen apoyo a los familiares y a los allegados durante la enfermedad y el duelo.

- Utilizan una metodologia basada en el equipo multiprofesional para atender las necesidades de
pacientes y sus familias, incluyendo consejo en el duelo, cuando esta indicado

- Mejoran la calidad de vida y también pueden incluir positivamente sobre el curso de la
enfermedad.

- Se aplican precozmente en el curso de la enfermedad, en union con otros tratamientos dirigidos a
prolongar la vida, tales como quimioterapia o radioterapia, e incluye aquellas investigaciones
necesarias para entender mejor y tratar las complicaciones clinicas molestas.

Fuente: OMS (http://www.who.int/cancer/palliative/en/).

Dependencia
Estado en el que se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o la pérdida de
autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de
realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los referentes al cuidado personal.
Fuente: Consejo de Europa. En: Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, editor. Libro
Blanco. Atencién a las personas en situacion de dependencia en Espafa. Capitulo 1: Bases
demograficas: estimacion, caracteristicas y perfiles de las personas en situacién de dependencia.
Madrid: Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales; 2005. p.19-92.

Discapacidad:
Incapacidad para realizar actividades esenciales de una vida independiente, es decir, se trata de un
término utilizado para referirse a los déficit en la actividad de un individuo y las restricciones para su
participacion en el entorno real en el que vive.

Fuente: Unidad de Pacientes Pluripatoldgicos. Estandares y Recomendaciones. Agencia de
Calidad del SNS. Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009.

Documentacion clinica
Todo dato, cualquiera que sea su forma, clase o tipo, que permite adquirir o ampliar conocimientos
sobre el estado fisico y la salud de una persona o la forma de preservarla, cuidarla, mejorarla o
recuperarla.

Fuente: Art. 3 de la Ley 41/2002, basica reguladora de la autonomia del paciente y de

derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica.

Equipo de cuidados paliativos:
Su actividad central se limita a los cuidados paliativos. Se dedican por lo comun a la atencién de

pacientes con necesidades asistenciales mas complejas e intensivas y por tanto requieren un mayor
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nivel de formacion, de personal y de medios. Estan compuestos por médicos y enfermeras, con la
cooperacion necesaria de psicélogo y trabajador social, y la colaboracion de otros profesionales. La
composicion de los equipos estara en funcién de las caracteristicas demograficas y geograficas y de
los niveles de necesidad de las estructuras territoriales sanitarias de referencia. Realizan también
funciones docentes e investigadoras en distintos grados.

Fuente: Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS. Ministerio de Sanidad y Consumo. 2007.

Equipo de soporte domiciliario
Equipo de cuidados paliativos que interviene en domicilio tras interconsulta de los profesionales
responsables. Puede realizar tareas de asesoramiento o intervencion directa.

Fuente: ECP-SNS. Ministerio de Sanidad y Consumo. 2007.

Equipo de soporte hospitalario
Equipo de cuidados paliativos que interviene en el hospital, tras interconsulta de los profesionales
responsables. Puede realizar tareas de asesoramiento o intervencién directa.

Fuente: ECP-SNS. Ministerio de Sanidad y Consumo. 2007.

Equipo de soporte mixto
Equipos de soporte que realizan a la vez soporte intrahospitalario y domiciliario
Fuente: Plan Andaluz de CP. Consejeria de Salud. (2008-2012)

Fragilidad
Es un concepto fisiopatoldégico y clinico que intenta explicar la diferencia entre envejecimiento
satisfactorio y patoldgico, definiéndose como un declinar generalizado de multiples sistemas
(principalmente osteomuscular, cardiovascular, metabdlico e inmunoldgico) cuya repercusion final
lleva a un agotamiento en la reserva funcional del individuo y a una mayor vulnerabilidad para el
desarrollo de multiples resultados adversos, como discapacidad, dependencia, hospitalizacion
institucionalizacién y muerte.

Fuente: Unidad de Pacientes Pluripatolégicos. Estandares y Recomendaciones. Agencia de
Calidad del SNS. Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009.

Estado de alta vulnerabilidad para el desarrollo de multiples resultados adversos, como
discapacidad, dependencia, caidas, necesidad de cuidados de larga duracion y muerte.

Fuente. Fried LP, Ferrucci L, Darer J et al. Untangling the concepts of disability, frailty, and
comorbidity: Implications for improved targeting and care. J Gerontol A. Biol Sci Med Sci 2004;59:255—
263.

Historia clinica

Conjunto de documentos que contienen los datos, valoraciones e informaciones de cualquier indole
sobre la situacién y la evolucion clinica de un paciente a lo largo del proceso asistencial. Incluye la
identificacion de los médicos, enfermeras y demas profesionales que han intervenido en los procesos
asistenciales (Art. 3 y 14 de la Ley 41/2002, basica reguladora de la autonomia del paciente y de

derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica).

Hospitalizacién convencional

Ingreso de un paciente con patologia aguda o cronica reagudizada en una unidad de enfermeria
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organizada y dotada para prestar asistencia y cuidados intermedios y no criticos las 24 horas del dia a

pacientes, y en la que el paciente permanece por mas de 24 horas.

Hospitalizacién a domicilio (HaD)
Modalidad asistencial capaz de realizar en el domicilio procedimientos diagnésticos, terapéuticos y
cuidados similares a los dispensados en el hospital y por un plazo limitado de tiempo.

Atencion sanitaria domiciliaria: unidad asistencial pluridisciplinar que, bajo la supervisiéon o
indicacion de un médico, desarrolla actividades para prestar atencion sanitaria a personas enfermas
en su propio domicilio (Real Decreto 1277/2003, de 10 de octubre, por el que se establecen las bases

generales sobre autorizacion de centros, servicios y establecimientos sanitarios).

Hospitalizacion de dia (HdD)
Modalidad asistencial que tiene por objeto el tratamiento o los cuidados de enfermos que deben ser
sometidos a métodos de diagndstico o tratamiento que requieran durante unas horas atencion
continuada médica o de enfermeria, pero no el internamiento en el hospital.

Fuente. Ministerio de Sanidad y Politica Social. Unidad de Hospitalizacion de Dia.
Estandares y Recomendaciones. Agencia de Calidad del SNS. Ministerio de Sanidad y Politica Social,
2008.

indice de ambulatorizacion HdD

% [ (sesiones en UHdD/estancias totales) ], (excluye la hospitalizacion de dia y estancias
quirurgicas). Mide el impacto global de la UHdD sobre la actividad de hospitalizacion convencional del
Hospital.

Fuente: Ministerio de Sanidad y Politica Social. Unidad de Hospitalizacion de Dia.
Estandares y Recomendaciones. Agencia de Calidad del SNS. Ministerio de Sanidad y Politica Social,
2008.

Informe de alta
Documento emitido por el médico responsable de un centro sanitario al finalizar cada proceso
asistencial de un paciente o con ocasion de su traslado a otro centro sanitario, en el que especifica los
datos de éste, un resumen de su historial clinico, la actividad asistencial prestada, el diagndstico y las
recomendaciones terapéuticas. Otros términos similares utilizados: Informe Clinico de Alta; Informe de
Alta Médica.

Fuente: Art. 3 de la Ley 41/2002, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica; Orden del Ministerio de
Sanidad, de 6 de septiembre de 1984.

Intervencion o procedimiento en consulta
Intervencion o procedimiento realizado en una consulta médica que reuna las condiciones adecuadas

de disefo, equipamiento y seguridad.

Niveles de cuidados paliativos
El nivel de cuidados paliativos basicos, primarios, generales o enfoque paliativo hace referencia a los
cuidados que deben proporcionarse a todos los pacientes que lo precisen, tanto en atencién primaria,

como especializada.
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El nivel de cuidados paliativos especificos, secundarios, especializados o avanzados
contempla diversos tipos de intervenciones de los equipos de cuidados paliativos ante situaciones de
complejidad.

Algunos autores denominan tercer nivel a la atencion hospitalaria en UCP.

Fuente: ECP-SNS. Ministerio de Sanidad y Consumo. 2007.

Organizacién sanitaria integrada (red integral / sistema integral)

Unico proveedor para variedad de servicios

Paciente ambulatorio
Paciente tratado exclusivamente en la Consulta Externa, incluyendo procedimientos ambulatorios,

radiologia intervencionista, radioterapia, oncologia, didlisis renal, etc.

Paciente de HdD
Paciente que debe ser sometido a métodos de diagndstico o tratamiento que requieran durante unas

horas atencion continuada médica o de enfermeria, pero no el internamiento en el hospital.

Paciente ingresado

Paciente que genera ingreso (pernocta) en una cama de hospital.

Paciente pluripatolégico
Paciente que sufre enfermedades crénicas de dos 0 mas de las categorias clinicas incluidas en el
apartado 5.1. del documento: “Unidad de pacientes pluripatoldgicos. Estandares y recomendaciones.
Agencia de Calidad del SNS. Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009”.

Fuente: Ollero M (Coord.). Proceso Asistencial Integrado. Atencién al paciente

pluripatolégico. Consejeria de Salud. Andalucia. 2007.

Plan de asistencia continuada (PAC)
Conjunto de actuaciones de la UCP y el ambito de atencion primaria que se activa por decision
conjunta del médico general o de familia a cargo del paciente y el responsable de la UCP en aquellos
pacientes pluripatolégicos complejos que comienzan a requerir soporte hospitalario.

Fuente: Adaptado de “Ollero M (Coord.). Proceso Asistencial Integrado. Atencién al Paciente
Pluripatolégico. Consejeria de Salud. Andalucia. 2007”.

Pluripatologia
La coexistencia de dos o mas enfermedades crénicas que conllevan la aparicién de reagudizaciones y
patologias interrelacionadas que condicionan una especial fragilidad clinica que grava al paciente con
un deterioro progresivo, y una disminucién gradual de su autonomia y capacidad funcional, generando
una frecuente demanda de atencion a diferentes niveles asistenciales (atenciéon primaria, Atencion
Especializada, servicios sociales); demanda, ademas, que en la mayoria de las ocasiones sera
imposible programar (“urgente”).

Fuente: Unidad de Pacientes Pluripatoldgicos. Estandares y Recomendaciones. Agencia de
Calidad del SNS. Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009.

Procedimiento ambulatorio
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Intervencion o procedimiento realizado en la consulta o sala de tratamiento o diagndstico de un

hospital publico o privado, sin internamiento.

Puesto hospital de dia

Plazas diferenciadas destinadas a hospitalizacion durante unas horas, ya sea para diagnéstico,
investigaciones clinicas y/o exploraciones multiples, asi como para tratamientos que no pueden
hacerse en la consulta externa, pero que no justifican la estancia completa en el hospital. No se
incluyen los puestos dedicados a servicios de urgencias.

Fuente: Indicadores clave del SNS. Instituto de Informacién Sanitaria. Diciembre 2007.

Red sanitaria integrada

Integracion de proveedores para la continuidad asistencial

Registro de centros, servicios y establecimientos sanitarios: conjunto de anotaciones de todas
las autorizaciones de funcionamiento, modificacion y, en su caso, instalacion y cierre de los centros,

servicios y establecimientos sanitarios concedidas por las respectivas administraciones sanitarias.

Registro de pacientes
Conjunto de datos seleccionados sobre los pacientes y su relacion con el centro sanitario, con motivo

de un proceso sanitario asistencial.

Requisitos para la autorizacion

Requerimientos, expresados en términos cualitativos o cuantitativos, que deben cumplir los centros,
servicios y establecimientos sanitarios para ser autorizados por la administracién sanitaria, dirigidos a
garantizar que cuentan con los medios técnicos, instalaciones y profesionales adecuados para llevar a

cabo sus actividades sanitarias.

Sistema de informacion

Conjunto de procesos, sean o no automaticos, que, ordenadamente relacionados entre si, tienen por
objeto la administracion y el soporte de las diferentes actividades que se desarrollan en los centros,
servicios, y establecimientos sanitarios, asi como el tratamiento y explotacion de los datos que dichos

procesos generen.

Situacion de enfermedad avanzada-terminal:

Los criterios propuestos en la ECP-SNS para la definicion del paciente con enfermedad en fase
avanzada / terminal han sido:

- Enfermedad incurable, avanzada y progresiva.

- Pronéstico de vida limitado.

- Escasa posibilidad de respuesta a tratamientos especificos(se).

- Evolucion de caracter oscilante y frecuentes crisis de necesidades.
- Intenso impacto emocional y familiar.

- Repercusiones sobre la estructura cuidadora.

- Alta demanda y uso de recursos.

8 Este criterio, utilizado por la Estrategia, es aplicable a pacientes oncoldgicos, para los no oncoldgicos se

propone: “persistencia de los sintomas pese a la optimizacién del tratamiento”. indice
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Fuente: ECP-SNS. Ministerio de Sanidad y Consumo. 2007.

Unidad de cuidados paliativos (UCP)

Organizacion de profesionales sanitarios, que ofrece atencion multidisciplinaria de cuidados paliativos
mediante un amplio espectro de modalidades de asistencia que incluye necesariamente la
hospitalizacion en camas especificas, y que cumple unos requisitos funcionales, estructurales y
organizativos, que garantizan las condiciones adecuadas de calidad, seguridad y eficiencia, para
realizar esta actividad.

Se trata de unidades de hospitalizaciéon especificas de cuidados paliativos, atendidas por un
equipo interdisciplinar. Pueden ubicarse en hospitales de agudos o de tipo sociosanitario. Con
frecuencia las unidades realizan también labores de equipo de soporte hospitalario y consulta externa.

Fuente: ECP-SNS. Ministerio de Sanidad y Consumo. 2007.

Unidad de hospitalizacién de dia (UHdD)

Unidad asistencial donde, bajo la supervision o indicacién de un médico especialista, se lleva a cabo
el tratamiento o los cuidados de enfermos que deben ser sometidos a métodos de diagnédstico o
tratamiento que requieran durante unas horas atencion continuada médica o de enfermeria, pero no el
internamiento en el hospital.

Desde la perspectiva organizativa, las UHdD tienen entidad propia dentro de la estructura
organizativa del centro sanitario al que pertenecen, siendo su actividad principal la prestacion de
cuidados a pacientes atendidos mediante esta modalidad asistencial, y disponen de recursos
especificos para dicha actividad y tienen un Unico responsable de su gestion, diferenciandose de los
puestos de HdD integrados en otras unidades.

La UHdD son unidades intermedias que desarrollan su actividad para los servicios finales
que indican tratamientos de HdD a sus pacientes.

Se distingue la UHdD de los puestos de hospital de dia integrados en otras unidades como.

Fuente: Unidad de Hospitalizacion de Dia. Estandares y recomendaciones. Agencia de
Calidad del SNS. Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2008.

Unidad de pacientes pluripatolégicos

Organizacion de profesionales sanitarios, que ofrece asistencia multidisciplinaria a pacientes
vulnerables con pluripatologia, y que cumple unos requisitos funcionales, estructurales y
organizativos, de forma que garantiza las condiciones adecuadas de seguridad, calidad y eficiencia,
para realizar esta actividad.

Fuente: Unidad de Pacientes Pluripatoldgicos. Estandares y Recomendaciones. Agencia de
Calidad del SNS. Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009.

Valoracion geriatrica integral (VGI)

Valoracion clinica, funcional, psicoafectiva y social del paciente.

La evaluacién multidisciplinaria en que se detectan, describen y aclaran los multiples
problemas del mayor, se registran los recursos y posibilidades del individuo, se asesora la necesidad
de servicios y se desarrolla un plan de cuidados.

Fuente: American Geriatric Society.
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Anexo 9. Abreviaturas y acronimos

APEAS: Estudio sobre la seguridad de los pacientes en atencion primaria de salud.

AIVD: Actividades Instrumentales de la Vida Diaria.

CC.AA.: Comunidades autbnomas

ECP-SNS: Estrategia de cuidados paliativos del Sistema Nacional de Salud.
ENEAS: Estudio nacional sobre los efectos adversos ligados a la hospitalizacion.
ESD o ESAD: Equipo de soporte de atencién domiciliaria.

ESH: Equipo de soporte hospitalario.

ETODA. Equips de Terapia d’Observacio Directa Ambulatoria.
IMPaCCT . International Meeting for Palliative Care in Children. Trento, 2006.
HaD: Hospitalizacién a domicilio.

HdD: Hospitalizacion de dia.

HMO: Health Maintenance Organization.

INE: Instituto Nacional de Estadistica

MSPS: Ministerio de Sanidad y Consumo

MSPS: Ministerio de Sanidad y Politica Social

NHS: National Health Service

NICE: National Institute of Clinical Excellence.

O.M.: Orden Ministerial

OMS: Organizacién Mundial de la Salud

PAC: Plan de asistencia continuada.

PADES: Programa d’Atencioé Domiciliaria Equips de Suport.
PC-SNS: Plan de Calidad del Sistema Nacional de Salud.

PP: Paciente pluripatolégico.

R.D.: Real Decreto.

SEMI: Sociedad Espafiola de Medicina Interna.

SEMFYC: Sociedad Espafola de Medicina Familiar y Comunitaria.
SEG: Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia.

SNS: Sistema Nacional de Salud.

UCA: Unidad de continuidad asistencial.

UCAMI: Unidad clinica de atenciéon médica integral.

UFISS: Unitats Funcionals Interdisciplinaries Sociosanitaries.
UCP: Unidad de cuidados paliativos.

UPP: Unidad de pacientes pluripatologicos.

UE: Union Europea.

VGI: Valoracion Geriatrica Integral.
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