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Resumen Las caracteristicas heterogéneas y singulares de la enfermedad avanzada a menudo
comprometen el ajuste emocional de paciente y familia, generando una elevada demanda de
cuidados.

Estas condiciones suelen sobrepasar los planteamientos basados en protocolos y guias clinicas,
haciendo imprescindible un adecuado diagnostico situacional, individualizado y preciso, que
facilite una toma eficiente de decisiones compartidas y una asistencia de calidad centrada en
el paciente.

La atencion paliativa, por tanto, debe basarse en el grado de complejidad asistencial, deter-
minado por las necesidades de la unidad paciente-familia y la capacidad resolutiva de los
recursos sanitarios, siendo el comunitario un entorno de complejidad especifica.

Identificar tempranamente estas necesidades permite una atencion mas humana, personali-
zada y eficaz, mejorando la experiencia del proceso de enfermedad.

Por su posicion en el sistema asistencial y su conocimiento integral y continuo de sus pacien-
tes, los médicos de familia pueden y deben desempenar un papel crucial en este proceso.
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Identification and management of palliative care needs in primary care. A practical
proposal

Abstract The heterogeneous and unique characteristics of advanced disease frequently
compromise the emotional adjustment of patients and families, generating a high demand

Patient centered care for care.
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These conditions often exceed approaches based on protocols and clinical guidelines, making
an adequate, individualized and precise situational diagnosis essential, which facilitates an
efficient shared decision-making and a quality patient-centered care.

Palliative care, therefore, should be based on the degree of care complexity, determined by
the needs of the patient-family unit and the problem-solving capacity of healthcare resources,
with the community being an environment of specific complexity.

Identifying these needs early allows for a more humane, personalized and effective care,
improving the experience of the disease process.

Due to their position in the healthcare system as well as their comprehensive and continuous
knowledge of their patients, family doctors can and should play a crucial role in this process.
© 2025 Sociedad Espafola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN). Published by Elsevier
Espafa, S.L.U. All rights are reserved, including those for text and data mining, Al training, and

similar technologies.

Introduccion

En el entorno comunitario, cada vez son mas las personas
que sufren problemas crénicos de salud que conducen a una
situacion de enfermedad avanzada previa al final de la vida,
de duracion variable y dificil de pronosticar. La prevalencia
se cifra en torno al 1% de la poblacion adulta, en su mayoria
con patologias no oncoldgicas'.

Se trata de un proceso condicionado por multiples fac-
tores y de caracter estrictamente individual, que supone
un importante reto asistencial, especialmente por las difi-
cultades que conlleva su identificacion, maxime en caso de
multimorbilidad.

Es por ello que el clasico enfoque dicotémico, propio de
los cuidados paliativos oncolégicos y muy centrado en el
pronostico vital (6-12meses), resulta inadecuado en cual-
quier otro tipo de enfermedad avanzada, cuya evolucion es
mucho mas incierta, pudiendo condicionarse una «paralisis
pronostica» que retrase innecesariamente la adecuada aten-
cion a las necesidades de estos pacientes’.

En consecuencia, la atencion paliativa ha ido evolucio-
nado hasta tender a focalizarse mas en el concepto de
enfermedad crénica avanzada evolutiva, delimitandose los
objetivos asistenciales en funcion de una estratificacion
por grado de complejidad y necesidades y demandas de la
unidad paciente-familia mas que por un pronéstico vital con-
creto, que pasa a contemplarse en términos de riesgo de
fallecimiento y, por tanto, como expectativa vital razona-
blemente limitada.

Asi, la transicion a la atencion paliativa se plantea actual-
mente de manera gradual y anticipatoria, implementandose
progresivamente a medida que la enfermedad avanza y, por
tanto, no limitandose a la fase terminal.

Existe un gran consenso acerca de los beneficios de
la identificacion poblacional temprana de estas personas,
tanto para ellas y sus familias como para el sistema sanitario,
pues permite’:

e Reconocer las preferencias y los valores de los pacientes
y acotar mejor los objetivos de cuidados, facilitando el
proceso de toma de decisiones.

e Mejorar el control de sintomas y la calidad de vida.

e Reducir el impacto emocional y la angustia por la
incertidumbre, facilitando la aceptacion del proceso de
enfermedad y la planificacion de los cuidados futuros.

e Recibir cuidados menos agresivos, con reduccion de las
hospitalizaciones y priorizacién de intervenciones que
realmente mejoren la calidad de vida y en el entorno mas
adecuado de acuerdo con las preferencias del paciente.

e Facilitar un mayor apoyo para los cuidadores, mejorando
la orientacion sobre como manejar la enfermedad del
paciente y la prevencion del agotamiento fisico y emo-
cional.

e Optimizar el uso de recursos sanitarios y reducir los costes
asistenciales.

Esta identificacion supone contemplar un punto en la
trayectoria de enfermedad a partir del cual una persona
necesita otro tipo de cuidados aparte de sus tratamientos
habituales. No significa que indefectiblemente vaya a falle-
cer en los proximos dias, semanas o meses, sino que en su
situacién global actual es imprescindible arbitrar medidas
orientadas a abordar sus necesidades integrales, conside-
rando que la enfermedad de base no va a ser curada ni las
condiciones asociadas superadas.

En consecuencia, el objetivo principal no es establecer
un determinado prondstico vital, sino servir como alerta que
permita adecuar las intervenciones a las necesidades del
paciente y de su entorno de cuidados®, activando, en su
caso, un enfoque paliativo gradual, que debe compartirse
con ellos y aplicarse con ritmo, intensidad y concrecion con-
formes a su capacidad de adaptacion en cada momento de
la trayectoria de enfermedad.

Una vez realizada la identificacion, resulta imprescin-
dible un adecuado diagnostico individualizado, situacional
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Figura 1
Fuente: elaboracion propia.

y de necesidades, previo al posterior proceso de toma
compartida de decisiones, puesto que las caracteristicas
especialmente heterogéneas y singulares de las personas en
esta situacion frecuentemente sobrepasan los planteamien-
tos asistenciales basados en protocolos y guias de practica
clinica.

No cabe duda de que, en la actual realidad asistencial
de nuestra Atencion Primaria (AP), dar respuesta al reto
que plantea la inclusion rutinaria de este proceso exige
un replanteamiento que permita una bUsqueda activa y
un seguimiento adecuado de las personas que lo precisen,
definiendo espacios de agenda especificos, potenciando el
trabajo en equipo y buscando soluciones practicas a partir
de los recursos disponibles, la innovacion y la creatividad.

Desde la evidencia cientifica y la experiencia asistencial,
se ha propuesto un modelo de actuacion en tres fases que
puede resultar de gran utilidad practica y que se describe a
continuacion®®.

Primera fase. Identificacion oportuna
(temprana) de la situacion de enfermedad
avanzada

Supone realizar un cribado poblacional de las personas con
enfermedad cronica avanzada y necesidades complejas de
cuidados, a fin de iniciar una aproximacion paliativa progre-

Visiones dicotomica/tardia y progresiva/precoz de la atencion paliativa al final de la vida.

siva (fig. 1), actuandose a medida que se van desarrollando
las necesidades.

Esta identificacion temprana marca el punto de par-
tida de un nuevo enfoque de la atencion, caracterizado
por considerar dos hitos significativos en la trayectoria de
enfermedad’:

Primera transicion, que comienza al diagnosticarse la
situacion de enfermedad avanzada, a menudo varios
meses o incluso algin ano antes de la muerte, y marca a
partir de donde seria beneficioso implementar un enfoque
paliativo, ya sea por la enfermedad, las caracteristicas
individuales del paciente o las condiciones relacionadas
con el entorno familiar.

Segunda transicion, que corresponde con la situacion de
Ultimos dias o alguna semana de vida, nuevo punto de
inflexion que exige priorizar los cuidados exclusivamente
de confort.

La identificacion debe realizarse de forma proactiva,
precoz y universal, empleando instrumentos validados espe-
cificos, en funcion de la experiencia personal y de la
evidencia disponible. Puede llevarse a cabo de forma trans-
versal (screening, cribado de grupos) o casual-oportunista
(case finding, cribado de personas), siendo deseable en la
practica una mezcla de estrategias oportunistas y de buUs-
queda activa focalizada especialmente en aquellas personas
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que, por sus caracteristicas y circunstancias, mas puedan
beneficiarse de dicha atencién.

La poblacion objetivo incluiria personas con enfermedad
cronica avanzada y afectacion grave, intenso impacto fun-
cional o emocional, progresion o alta demanda asistencial,
previamente establecidas a partir de la informacion clinica
(edad, diagndsticos, gravedad, uso de recursos, grupos de
morbilidad ajustada, etc.) y de nuestro conocimiento per-
sonal.

En este sentido, aunque la identificacion requiere nece-
sariamente de la validacion o valoracion por parte de los
profesionales, los sistemas de informacion pueden ser de
gran ayuda como elemento de apoyo. Asi, algunos escena-
rios de cribado en dos etapas (propuesta de identificacion a
partir de los sistemas de informacion y validacion posterior
por los profesionales) pueden ser muy (tiles®.

No obstante, la deteccion por si misma no aporta utilidad
alguna, mas bien al contrario, si no va seguida de accio-
nes adicionales que permitan elaborar un plan especifico de
accion y cuidados®®.

Y, por supuesto, siempre debe informarse al paciente de
su identificacion y de las ventajas que conlleva, asi como de
la manera en que deberia adaptarse el proceso de atencion a
partir de aqui’, dejando constancia manifiesta en la historia
clinica.

Deteccion de la situaciéon de primera transicion
paliativa

NECPAL 4.0'%"" es la versidn mas reciente de un instrumento,
validado en poblacion espafnola, muy practico tanto para el
cribado poblacional como para establecer un primer listado
de necesidades, y ello empleando simplemente criterios y
parametros clinicos, lo que, sumado a su rapida aplicacion
(menos de 3 minutos), lo hace especialmente (til en AP'Z,
Esta disponible asimismo como APP, lo que facilita aln mas
su empleo.

El primer paso es plantearnos si nos sorprenderia que el
paciente falleciera a lo largo del ano siguiente («pregunta
sorpresa»). En caso afirmativo, se considera NECPAL negativo
y no seria necesario proseguir el procedimiento.

Por el contrario, si la respuesta es negativa, deberemos
valorar el cumplimiento de al menos uno de los parametros
especificos: necesidades paliativas, pérdida funcional, pér-
dida nutricional, multimorbilidad, uso de recursos y criterios
de enfermedad avanzada.

Segun el nUmero de parametros afectados podemos hacer
una aproximacion prondstica, al identificar tres grandes
estadios evolutivos'®'3:

e Estadio I, si el paciente cumple 1 o 2 criterios. Se asocia a
una mediana de supervivencia de varios anos (38 meses).

e Estadio I, si se identifican 3 o 4 criterios, asociandose
a una mediana de supervivencia en torno a afo y medio
(17,2 meses).

e Estadio Ill, cuando el paciente cumple 5 o 6 crite-
rios, con una mediana de supervivencia de pocos meses
(3,6 meses).

Aunque, como se ha comentado, la estimacion pronostica
no sea prioritaria, esta gradacion contribuye al diagnostico

situacional, permitiendo redefinir algunos de los objetivos
de atencion y proporcionar a paciente y familia opciones
realistas de cuidados, mejorando su percepcion de la enfer-
medad, la adherencia terapéutica y su calidad de vida.

Ahora bien, como remarcan sus promotores, al proce-
der de datos poblacionales, es esencial ser extremadamente
prudentes al interpretar y gestionar los resultados de cada
caso, pues su aplicacion individual automatizada podria con-
dicionar efectos indeseables, tanto con respecto al paciente
como al propio proceso asistencial (pérdidas de oportunida-
des curativas, estigmatizacion, etc.)™.

Quizas el principal inconveniente de este instrumento
sea la necesaria inclusion de la «pregunta sorpresa», que,
aunque resulta suficientemente precisa aplicada por profe-
sionales experimentados, conlleva criterios subjetivos que
pueden condicionar su uso’”.

Como alternativa no excluyente, SPICT-ES es una herra-
mienta sencilla, de aplicacion también rapida (3-4 minutos),
basada en identificadores de deterioro cominmente presen-
tes en las enfermedades avanzadas y adaptada y validada en
espanol .

Se compone de 27 items con respuesta dicotémica si/no
y un apartado final donde se esboza el plan de cuidados en
caso de identificacion positiva. Los items se agrupan en dos
categorias: indicadores generales de deterioro de salud e
indicadores clinicos de enfermedad avanzada. La identifi-
cacion del paciente requiere la presencia de al menos dos
indicadores de deterioro general junto con un indicador de
enfermedad avanzada.

Ambos instrumentos pueden ser aplicados por médicos o
enfermeras, lo que facilita su empleo en la rutina habitual
de AP, tanto en consultas a demanda o programadas, en el
consultorio o en domicilio y residencias.

Segunda fase. Diagnéstico situacional

Identificado el paciente como posible beneficiario de un
enfoque paliativo, conviene perfilar un diagndstico situacio-
nal que permita'®:

e Determinar en qué punto de su trayectoria vital se
encuentra, facilitando un diagnostico de seguridad sobre
si puede considerarse o no en situacion de final de vida,
y de precisién, en relacion a cuanto de cerca esta de ese
final.

e Detectar y valorar las necesidades del paciente y su fami-
lia (esenciales, basicas, contextuales y asistenciales) a las
que hay que dar respuesta.

Su objetivo Ultimo es poder determinar si:

e Realmente nos encontramos ante una situacion irreversi-
ble.

¢ El tratamiento de las patologias de base esta realmente
optimizado.

e El paciente cuenta con un entorno de apoyo suficiente.

o El paciente podria empezar a beneficiarse de una aproxi-
macion paliativa.

La valoracion de la situacion requiere una evaluacion
multidimensional desde una doble perspectiva:
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e Situacion momentdnea (criterios de gravedad): valora-
cion del grado de afectacion actual del paciente en
relacion con su enfermedad de base y condiciones cré-
nicas (pruebas funcionales, etc.).

e Comportamiento dindmico (criterios de progresion):
valoracion del comportamiento en el tiempo de los indi-
cadores.

A este respecto, es mayor el impacto de los criterios
de progresion y, por tanto, su poder discriminativo de la
situacion de deterioro'®, de ahi la importancia de una ree-
valuacion sistematica a lo largo del tiempo.

Esta valoracion puede realizarse desde una vision mas
cualitativa (valoracion geriatrica integral [VGI]) o mas cuan-
titativa (indice de fragilidad). Ahora bien, resulta bastante
compleja y requiere aproximadamente 1hora, por lo que,
aunque el objetivo ideal sea realizarla en todas las personas
identificadas, en la practica puede priorizarse a partir del
juicio clinico y de la percepcion o no de mejora.

Existen, ademas, diversos instrumentos de valoracion
multidimensional rapida que pueden administrarse por un
solo profesional en escasos minutos.

Valoracién de la situacion funcional

La Escala Funcional Paliativa (Palliative Performance Scale
[PPS]) es una modificacion de la escala de Karnofsky espe-
cificamente disefiada para pacientes paliativos. La actual
version revisada (PPSv2) se emplea ampliamente y esta vali-
dada en castellano'’.

Permite evaluar el declinar progresivo del paciente, gra-
duando su condicion general en 11 categorias descendentes,
desde 100% (situacion de normalidad o salud) hasta 0%
(muerte), a partir de la valoracién de: 1) capacidad/grado
de deambulacion; 2)grado de actividad/extension de la
enfermedad; 3)capacidad de autocuidado; 4)grado de
ingesta oral, y 5) nivel de conciencia, siendo estos dos Ulti-
mos elementos relevantes para estimar la supervivencia al
final de la vida. Se aplica en 1-2 minutos.

Por su parte, el indice de Barthel (IB) ha mostrado su uti-
lidad para evaluar el grado de desarrollo de las actividades
basicas de la vida diaria y como método de asignacion de
recursos e indicador pronostico'®, estando asimismo tradu-
cido y validado en castellano™.

Realizado de forma autoinformada, puede aplicarse
en 2-5minutos. No obstante, existe una version abre-
viada, que examina solo dos dimensiones (deambulacion y
subida/bajada de escaleras e ingesta auténoma), muy Util
para el cribado rapido de fragilidad y dependencia grave en
pacientes pluripatolégicos?.

El diagnostico situacional en la practica diaria

VIG-EXPRESS?' es una herramienta de valoracién multi-
dimensional/geriatrica rapida enfocada a personas con
multimorbilidad, fragilidad, complejidad o enfermedad
avanzada.

Mediante 15 preguntas «gatillo», permite realizar el diag-
nostico situacional de la persona de forma cuantificada, por
su correlacion con el indice Fragil-VIG, instrumento vali-
dado, a su vez correlacionado con la VGI y muy util para

valorar el grado de reserva/fragilidad, asi como estimar el
riesgo de mortalidad a 12 meses??.

Facilita, ademas, detectar qué dimensiones pueden estar
alteradas, asi como las necesidades de la persona y cua-
les serian tributarias de intervencion especifica (aunque, en
estos casos, debe valorarse la necesidad de una evaluacion
profunda de dicha dimension con herramientas especifi-
cas). En la practica diaria, puede resultar de gran utilidad
para perfilar mejor los objetivos de cuidados, ofreciendo a
paciente y familia opciones realistas.

A diferencia de otros instrumentos, se disefi6 para uso
preferentemente comunitario (en consulta o domicilio, o
residencias), habiéndose mostrado fiable, con muy buena
concordancia intraobservador y buena interobservador, y
valida, en diferentes ambitos asistenciales y distintos perfi-
les profesionales. Destaca también su factibilidad, pudiendo
aplicarse en 5-6 minutos?®.

Valoracion de las necesidades y su grado de
complejidad. Intervencion (o no) de recursos
especificos

La consecuencia mas relevante de la situacion de enfer-
medad avanzada es el sufrimiento vinculado a: 1)la
incertidumbre; 2) la dificil adaptacion a la progresion de la
enfermedad, y 3) la presencia, mas o menos explicita, de la
muerte previsible.

En este contexto, las necesidades de los enfermos y sus
familias se articulan en diversas dimensiones que requie-
ren una atencion especifica (tabla 1), siendo un objetivo
esencial determinar qué problemas presentan mayor com-
plejidad, sus causas, los factores que contribuyen a su
aparicion y las capacidades y recursos de que dispone la
persona para afrontar la situacion.

Cuando estas personas presentan crisis de necesidades
o episodios agudos, siempre debemos tener en cuenta que,
ademas de sintomas relacionados con la dimension fisica,
aparecen también necesidades en las esferas social, psico-
logica y espiritual («dolor total»)?4?>. Y eso también sucede
con los cuidadores?*. Por ello, el soporte a los familiares no
deberia limitarse a las fases finales, sino ofrecerse también
durante toda la trayectoria de enfermedad.

Para la valoracion rapida de estas necesidades, existen
herramientas orientadas al entorno comunitario que pue-
den emplearse en consulta o domicilio y tanto al inicio del
contacto con el paciente como durante el seguimiento del
mismo, permitiendo asi analizar la complejidad cambiante.

Una de ellas es el instrumento HexCom?¢. Consta de seis
areas de necesidad (clinica, psicoemocional, sociofamiliar,
espiritual, ética y relacionada con la muerte), para cada
una de las cuales contempla tres niveles de complejidad
(baja, intermedia y alta), permitiendo adecuar el grado de
intervencion de los equipos referentes (AP) y de los equipos
paliativos especificos domiciliarios segin el mismo. Y ello
de forma corresponsable y dinamica, sin parcelar la inter-
vencion y sin desvincular la atencion por parte del equipo
referente (AP) en ninguno de los tres niveles.

En la practica diaria, puede ser mas interesante su ver-
sion reducida (HexCom-Red), recientemente validada?’. Es
un instrumento breve (6 cuestiones), rapido (aplicable en
menos de 1minuto) y muy intuitivo, en el que el conoci-
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Tabla 1 Dimensiones a considerar en la valoracion de necesidades
Dimension Aspectos a considerar
Fisica e Sintomas y lesiones. Impacto y potencial evolucion

e Caracter multidimensional («dolor total»)

e Capacidad funcional

e Grado de adherencia terapéutica
e Estado de animo (ansiedad, tristeza, depresion)

Psicoemocional

e Presencia de factores de riesgo de vulnerabilidad psicoldgica (enolismo, toxicomanias,
enfermedad psiquiatrica, deterioro cognitivo)
e Presencia de malestar emocional desadaptativo (intenso, persistente y que dificulta las

relaciones)

e Presencia de deseo de adelantar la muerte. Valoracion de intensidad: pensamiento,
intencion, decision, plan o peticion expresa

e Recursos intrapersonales (personalidad firme, flexibilidad, adaptabilidad, rol activo en la
toma de decisiones, autorregulacion emocional: meditacion, yoga, etc., capacidad de

distraccion, aficiones

¢ Manejo de informacion diagnostico-prondstica y actitud ante la toma de decisiones.
Capacidad para planificar el lugar donde morir

Sociofamiliar

o Situacion relacional del paciente y recursos interpersonales: mantenimiento del rol en el

sistema familiar, presencia de relaciones positivas, comunicacion abierta.

o Situacion relacional del cuidador principal. Posible impacto en los cuidados.

e Aspectos practicos: manejo de las necesidades basicas del paciente (higiene, alimentacion,
etc.), capacidad de organizacion, posibilidad de recabar apoyo externo en caso necesario,

situacion financiera
Espiritual

o Capacidad de encontrar sentido a la situacion

o Capacidad de conexion: capacidad de querer y de sentirse querido
o Capacidad de trascendencia: capacidad de afrontar el porvenir y disposicion personal ante

la muerte.

e Recursos transpersonales: centrados en el futuro (esperanza, trasmision de legado, etc.),
centrado en el presente (vivir el aqui y ahora, conexion trascendente con el entorno o un ser
superior, etc.), religiosidad y/o espiritualidad (rituales, etc.)

Fuente: elaboracion propia.

miento del caso facilita determinar la complejidad de cada
area evaluada.

Ha demostrado su adecuacion para la gestion y derivacion
interniveles de casos complejos, independientemente de su
tipologia clinica (paciente oncoldgico o no) y de la situacion
pronostica del paciente (enfermedad avanzada y/o final de
vida)?®, facilitando una comunicacion y coordinacion fluidas
entre profesionales.

También puede ser (til IDC-Pal?®, validado y consen-
suado entre recursos paliativos convencionales y avanzados,
que define los elementos de complejidad identificables tras
la valoracion multidimensional de paciente y familia. Se
compone de 36 items agrupados en tres dimensiones (depen-
dientes del paciente, de la familia o de la organizacion
sanitaria), y clasificados en dos niveles: elementos de com-
plejidad y de alta complejidad.

Permite identificar el grado de complejidad de la situa-
cion del paciente y orientar la necesidad de intervencion
(predominante o parcial) o no de los recursos avanzados
especificos, con una gradacion similar a la anteriormente
descrita.

Como tal, no es una herramienta de valoracion de nece-
sidades, ni un instrumento prondstico de supervivencia, y
debe ser cumplimentada por el profesional, sin la participa-
cion directa del paciente, existiendo un glosario que define

los contenidos de cada elemento de complejidad. Su tiempo
medio de aplicacion es de 3 minutos.

Reevaluacion

En el contexto de la atencion paliativa temprana, la valora-
cion situacional se concibe como un proceso necesariamente
dinamico, estructurado y continuado en el tiempo y adap-
table a los cambios en la situacion integral del paciente.

Una propuesta orientativa de reevaluacion podria ser la
siguiente:

e Si la situacion se considera estable o de progresion
lenta, sin necesidades significativamente complejas y
acuciantes, puede ser razonable una periodicidad de 3-
6meses, aunque serian preferibles periodos mas cortos
(1-3meses), dado que: 1)la trayectoria de enfermedad
avanzada suele ser cambiante e impredecible; 2)se for-
taleceria mas el vinculo y la confianza, y 3)podrian
detectarse precozmente sintomas sutiles o cambios en la
percepcion del sufrimiento.

e En caso de inestabilidad, seria precisa una periodicidad
menor (1-4 semanas): 1) ante cambios clinicos o funciona-
les relevantes; 2) si se inicia o suspende algun tratamiento
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importante; 3) si aparecen nuevas necesidades psicosocia-
les o espirituales, y 4)si se aproxima la etapa terminal.

¢ Asimismo, deberia repetirse en determinados momentos
clave: 1)transicion asistencial (alta hospitalaria, ingreso
en recurso residencial); 2) evento agudo (descompensa-
cion, infeccion, caida, etc.); 3)cambio percibido en el
pronostico estimado o en los objetivos de cuidados; 4)a
solicitud del paciente, su familia o el equipo asistencial,
y 5)al inicio o revision de la planificacion anticipada de
decisiones.

Este procedimiento se implementaria en consultas pro-
gramadas al efecto, en el centro o a domicilio. Si las
circunstancias lo permiten, podria recurrirse también a la
teleconsulta.

Tercera fase. Elaboracion del plan de atencién
personalizado. Toma de decisiones compartida

Se trata de un proceso cuyo propdsito final no es otro que
establecer unos objetivos asistenciales realistas, con una
adecuacion de la intensidad terapéutica, de modo que se
facilite una proporcionalidad de las actuaciones que esté
en consonancia con la situacion clinica y los deseos del
paciente, de manera que el paciente no reciba mas trata-
miento del que desea ni menos del que necesita.

El diagnostico situacional permite perfilar los objetivos
asistenciales como areas de intervencion especifica. A partir
de él, debe realizarse un plan individualizado y sistematico
de atencién y seguimiento?:

e Consensuar con paciente y familia los objetivos asisten-
ciales de la intervencion propuesta, que deben centrarse
en los resultados que sean importantes para la persona y
proporcionados a su situacion.

o Identificar las dimensiones sobre las que es preciso inter-
venir, asi como las necesidades a atender, habitualmente
asociadas a los déficits detectados durante la valoracion
multidimensional (tabla 1).

El plan de atencion debe basarse en los siguientes aspec-
tos:

Actitud activa y preventiva ante las crisis.

Objetivos realistas y escalonados.

Empleo de medidas farmacologicas y no farmacoldgicas.
Promocion del seguimiento terapéutico.

Soporte emocional y espiritual. Promover adaptacion gra-
dual a la situacion. Planificacion anticipada de decisiones.

Objetivos del plan de atencién

En términos
categorias®’:

practicos, pueden agruparse en tres

e Mejora de la supervivencia. Valorar si tiene sentido
implementar estrategias para aumentar el tiempo de
supervivencia en la situacion en que se encuentra el
paciente.

e Mejora o mantenimiento de la funcionalidad o estabili-
dad. Valorar la existencia o no de margen de actuacion y
la disponibilidad de medios.

e Mejora del bienestar o de la calidad de vida. Tanto desde
el punto de vista fisico como emocional o espiritual.

Una vez establecido el objetivo consensuado, tendriamos
que concretar sus implicaciones en determinadas situa-
ciones especificas que pueden aparecer a lo largo de la
evolucién de la enfermedad como, por ejemplo?’:

Empleo de medicacion con intencion preventiva.

Gestion de las infecciones y uso de antibioticos.

Nutricion e hidratacion en caso de problemas de ingesta.

Aspectos relativos al entorno asistencial (domicilio, hos-

pital).

¢ Adecuacion de la intensidad diagnostica. Uso de pruebas
complementarias.

o Indicacion de la adecuacion de la intensidad terapéutica
y del nivel asistencial.

o Apoyo para las actividades basicas e instrumentales de la
vida diaria en caso de pérdida, momentanea o definitiva,
de la autonomia.

e Apoyo, y relevo en su caso, del cuidador principal por

sobrecarga o incapacidad temporal.

Adecuacion de la intensidad diagnostica y
terapéutica

A partir del diagnoéstico situacional y del consenso de
los objetivos asistenciales, conviene reflexionar sobre la
intensidad de las intervenciones, para evitar caer en pro-
cedimientos desproporcionados o fatiles o en el nihilismo
que impida acciones potencialmente beneficiosas.

Esta reflexion puede apoyarse en algunos elementos
tiles?:

o Perspectiva evolutiva en los Gltimos meses, desde un enfo-
que multidimensional.

e Reversibilidad o no de los problemas detectados.

e Relacion coste-beneficio de las intervenciones.

e Perspectivas evolutivas, anticipacion de futuras necesida-
des considerando las posibles crisis/descompensaciones y
como podrian gestionarse.

e Capacidad de la persona y de su entorno de cuidados para
afrontar nuevas necesidades y problemas.

e Valores y preferencias del paciente.

e Consideracion de las discrepancias entre diversas valora-
ciones profesionales y/o entre los objetivos o preferencias
del paciente y las acciones propuestas.

La tabla 2 muestra una propuesta practica de
actuacion?3°,

Revision del plan de atencion

El plan de atencion debe evaluarse o replantearse de forma
continuada y periddica, en funcion de la evolucion de las
necesidades y de la situacion clinica del paciente y, por
tanto, en consonancia con las reevaluaciones de la situacion
funcional, previamente comentadas.
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Tabla 2 Propuesta practica de abordaje asistencial en la enfermedad cronica

Grado de Objetivos de atencion Abordaje Prescripcion Planificacion anticipada
fragilidad preferente
Bajo e Supervivencia +++ . o Intensificada o Informativa
(VIG-EXPRESS: e Funcionalidad +++ Etiopatogénico e Objetivos: medio-largo
0,20-0,35) o Calidad vida +++ o Evitacion de plazo

o Control sintomas +++ nihilismo

terapéutico

Intermedio e Supervivencia ++ o Patogénico e Racionalizada e Informativa
(VIG-EXPRESS: e Funcionalidad ++ e Objetivos: a medio o Ofrecer planificacion
0,36-0,50) o Calidad vida +++ plazo compartida de la asistencia

o Control sintomas +++ (PCA)
Alto e Supervivencia + o Patogénico / o Racionalizada o Sistematica

(VIG-EXPRESS:

0,51-0,64)
1.4 transicion

Muy alto

(VIG-EXPRESS:

>0,65)
2.2 transicion

o Funcionalidad +
o Calidad vida +++
e Control sintomas +++

o Calidad vida +++
o Control sintomas +++

sintomatico

e Sintomatico
o Evitacion de
iatrogenia y/o
futilidad

e Recomendar PCA
e Abordar valores y

e Paso progresivo a
objetivos de medio a
corto plazo

familia

e Recomendar eleccion de un

e Esencialmente representante

sintomatica

e Objetivos: corto plazo  ® Programar apoyo

espiritualegurar la

preferencias de paciente/y

e Registrar en historia clinica

o Valorar deprescripcion

Fuente: elaboracion propia a partir de Amblas-Novellas 22 y Bernabeu-Wittel et al.?0.

Insuficiencia | Situacion Situacion
Céncer orgénica - funcnonal cognitiva
Enfermedad > Condiciones
orgénica generales
Enfermedad Isquemia S Estado | Situacién
neurodegenerativa de érgano nutricional social

DIAGNOSTICO
SITUACIONAL

VALORACION VALORACION

Vivencia de
enfermedad

GRAVEDAD
PROGRESION

DEL GRADODE DELAS
FRAGILIDAD NECESIDADES

EVALUACION
MULTIDIMENSIONAL

PATRONES EVOLUTIVOS
APROXIMACION

)
TOMA COMPARTIDA
DE DECISIONES

i

Relacién dinamica
con paciente/entorno

PRONOSTICA

INDIVIDUALIZADO
DE ATENCION

Figura2 Modelo de abordaje de la cronicidad avanzada en Atencion Primaria.

Fuente: elaboracién propia a partir de Amblas-Novellas et al.”.

En la figura 2 y la tabla 3 se esquematiza el proceso
anteriormente descrito.

Coordinacion asistencial

Por ultimo, es fundamental as atencion continuada y una
respuesta integral e integrada, ofreciendo accesibilidad y
disponibilidad y estableciendo mecanismos sistematizados,

preventivos y programados de seguimiento y respuesta a las
crisis de necesidades.

Para ello, es esencial compartir la informacion entre
todos los profesionales, organizaciones y ambitos asisten-
ciales que intervengan en la atencion, en especial en las
situaciones de especial complejidad'®.

Conviene asimismo elaborar algln tipo de extracto dina-
mico de los datos sanitarios y sociales mas relevantes de
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Tabla 3 Modelo asistencial de las personas con necesidades paliativas en Atencion Primaria

Fase

Objetivos

Metodologia

' ‘ Identificacion

‘ . oportuna
N (temprana) de

la situacion de

final de vida

Diagnostico

? situacional
X

[ J 0] Toma de
Iqua decisiones
Plan de
atencion
individual

Coordinacion
asistencial

£

Realizar un cribado poblacional
de personas con prondstico de
vida limitado y necesidades de
atencion paliativa para iniciar
un enfoque paliativo progresivo
y no dicotomico

Determinar en qué momento
de su trayectoria vital se
encuentra el paciente
(valoracion del grado de
fragilidad)

Detectar/valorar las
necesidades de paciente y
familia (esenciales, basicas,
contextuales y asistenciales)
Realizar un proceso de toma
compartida de decisiones

Realizar un plan
individualizado y sistematico
de atencion y seguimiento

Asegurar atencion continuada y

respuesta integral e integrada
a crisis de necesidades

e De forma proactiva, temprana y
universal

o Enfoque mixto: transversal
(bsqueda activa en colectivos con
posible complejidad) y
casual-oportunista

e En consulta a demanda o
programada

e Empleo de instrumentos validados
especificos de cribado en funcion de
experiencia y evidencia

o Valoracion también del distrés
emocional o impacto funcional grave
en paciente y/o familia como criterio
de necesidades paliativas

o Valoracion sistematica de la
combinacion con multimorbilidad

o Evaluacion multidimensional de las
variables que condicionan la
situacion pronostica

 Valoracion combinada de criterios
de gravedad (comportamiento
estatico) y de progresion en el
tiempo (comportamiento dinamico)
o Perspectiva mas cualitativa
(valoracion geriatrica integral) o mas
cuantitativa (indices de fragilidad)

e Abordaje cualitativo

o Contexto facilitador

o Relacion directa y dinamica entre
profesionales, paciente y familia

e Proceso cooperativo

o Idealmente, de forma anticipada

e Consensuar objetivos

e Basado en proceso adecuado de
informacion y comunicacion

o Valorar dilemas éticos

e Actitud activa y preventiva ante
crisis

e Objetivos realistas y escalonados
o Medidas farmacologicas y no
farmacoldgicas

o Promocion del seguimiento
terapéutico

e Soporte emocional y espiritual.
Promover adaptacion gradual a la
situacion

e Ofrecer accesibilidad y
disponibilidad

o Establecer mecanismos
sistematizados, preventivos y

programados de seguimiento y
respuesta a las crisis de necesidades

Fuente: elaboracién propia a partir de Amblas-Novellas et al.’.
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la persona que esté disponible en un entorno compartido
de informacion, de manera que se facilite la continuidad
asistencial en las transiciones asistenciales.

Conclusiones

Mas alla del pronoéstico vital estimado o de la enfermedad
de base, el eje vertebrador de la atencion paliativa debe
ser el grado de complejidad asistencial, determinada por
las necesidades de cuidados de la unidad paciente-familia y
por la capacidad resolutiva de los recursos asistenciales.

La identificacion temprana de las personas en situacion
de enfermedad avanzada y complejidad asistencial es esen-
cial para poder adecuar la atencion a sus necesidades y debe
realizarse de forma activa, preferentemente con un enfoque
mixto, transversal y casual-oportunista, dentro de la rutina
asistencial, ya sea en la consulta a demanda o programada.

Una vez identificado el paciente, debe realizarse un diag-
nostico situacional que permita determinar el punto de su
trayectoria vital en que se encuentra, si esta o no en situa-
cion de final de vida y como de proximo a dicho final se
encuentra.

A partir de este diagnéstico situacional, debe diseharse
un plan individualizado y sistematico de atencion y segui-
miento, basado en la definicion de objetivos asistenciales
compartidos con paciente y familia, y que incluya medidas
preventivas, farmacoldgicas, de apoyo emocional y espiri-
tual.

Es de gran importancia asimismo asegurar la coordinacion
asistencial que garantice la continuidad en la atencion y la
optimizacion de los recursos disponibles en funcion de las
necesidades, cambiantes, de la unidad paciente-familia.
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El autor confirma que no han recibido financiacion para la
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