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Presentacion

Los servidores publicos tenemos la tarea de entender las necesidades de las personas de la comunidad, de darles
respuesta y, desde esta actitud, promover las oportunidades para mejorar su vida haciendo un uso eficiente de los
recursos.

En el ambito de la salud, los avances de los dltimos decenios y las politicas solidarias y de cobertura universal nos han
permitido disfrutar de uno de los mejores sistemas sanitarios conocidos, en el que se han desarrollado los cuidados
paliativos como muestra de su madurez.

Con la implicacién de las instituciones publicas, de las sociedades cientificas y profesionales y de las asociaciones de
usuarios, se ha dado una respuesta profesional y humanizada a las necesidades de las personas con alguna enfermedad
avanzada o terminal, un progreso social y sanitario que nos honra a todos.

En 2007, la Estrategia de cuidados paliativos del Ministerio de Sanidad supuso un estimulo para crear y consolidar
recursos especificos en cada comunidad auténoma. En las Islas Baleares se desarrollé una estrategia autonémica para
el periodo 2009-2014. Esta labor, de la que somos herederos agradecidos, permiti6 definir los objetivos especificos y las
lineas estratégicas de actuacién desarrollados entre 2009 y 2011, que han incidido en la divulgacién, la coordinacién,
la formacion, el soporte a los profesionales y la investigacion.

El 2 de junio de 2011, el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud dio un nuevo impulso a la Estrategia
de cuidados paliativos estableciendo los objetivos que debian lograrse con fondos finalistas. En aquel momento, la
Direccion General de Gestién Econémica y Farmacia de la Consejeria de Salud aproveché ese impulso, y gracias a ello
hoy recogemos una parte del fruto de su trabajo.
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Los responsables de la Estrategia, partiendo del anéalisis compartido con otros profesionales y representantes de los
usuarios, han evaluado las necesidades de la ciudadania y han elaborado —por medio de una metodologia participativa—
una respuesta coherente con el trabajo previo y con nuestra realidad sanitaria.

El Programa de cuidados paliativos de las Islas Baleares, que me complace presentar, es una propuesta estructurada
que pretende dar respuesta a las necesidades de las personas —los pacientes y sus familiares— en uno de los momentos
de mayor fragilidad, dependencia y vulnerabilidad: el proceso de morir.

Con este Programa disponemos de un mapa del camino que debemos recorrer juntos los profesionales, los
representantes de los usuarios y los gestores para que los ciudadanos de las Islas Baleares dispongan de la mejor
atencién y del acompafamiento méas adecuado en esta etapa de la vida, independientemente del grado de complejidad
de su padecimiento y del lugar donde sean atendidos. Ahora, el reto al que nos comprometemos y en el cual quiero
animarles a colaborar es la implantacién y el desarrollo del Programa.

Para acabar, aprovecho la oportunidad para agradecer la labor de todas las personas que han participado en la
elaboracion del Programa con sus conocimientos y con esfuerzo e ilusién.

Marti Sansaloni Oliver
Consejero de Salud
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Presentacion

Los cambios demogréficos actuales, caracterizados por el envejecimiento de la poblacién y la avalancha de patologias
cronicas, suponen un reto para la organizacion y la eficiencia del modelo sanitario, enfocado prioritariamente a atender
las patologias agudas y a curar las enfermedades.

Por ello los cuidados paliativos aportan un modelo que puede ser un referente para los cambios que nos esperan.
Centrandose en el proceso de las enfermedades avanzadas y terminales —independientemente de la patologia— y en
el reconocimiento de la dignidad de los pacientes y el respeto a su autonomia, los cuidados paliativos intentan dar una
respuesta integral a las necesidades de las personas —los pacientes y sus familiares— que pasan por esta etapa de la vida.

El modelo basa sus intervenciones en cubrir las necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales por medio
de intervenciones de equipos multiprofesionales que trabajan de manera coordinada en los diferentes niveles
asistenciales. Esta respuesta organizada a una de las etapas mas dificiles y sensibles del proceso de enfermar y vivir se
esté evidenciando dltimamente en todo el mundo como una oportunidad beneficiosa para los pacientes y sus familiares,
para los profesionales y para los gestores: para los primeros, porque se adaptan mejor al proceso y obtienen més
satisfaccion de la atencion recibida; para los segundos, porque les permite ajustar su actividad a la realidad del proceso
que se impone, abandonando las terapias fatiles, cuidando los aspectos mas humanos de la relacién terapéutica y
ganando satisfaccion profesional; finalmente, para los gestores porque nos permite observar cémo el cambio de modelo
—que pasa de querer curarlo todo a cuidar de los enfermos— es mucho mas eficiente y, por tanto, mas sostenible.

Cabe decir que, en las Islas Baleares, los cuidados paliativos son una experiencia clinica consolidada: en 1995, en el
Hospital Universitario Son Dureta se dieron los primeros pasos para organizar especificamente la atencién paliativa. A
partir de aqui se desarrollaron recursos especificos, como las unidades de cuidados paliativos y los equipos de soporte
a la atencion domiciliaria, ambos consolidados y una referencia en nuestro sistema sanitario.

No obstante, constatamos una gran variabilidad en la organizacion de la atencidn paliativa entre las diferentes areas de
salud. La inequidad en el acceso a los recursos y la falta de informacion de la ciudadania sobre el derecho a recibir este
tipo de atencidn nos han llevado a elaborar un programa que corrija estas deficiencias.
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El Programa de cuidados paliativos de las Islas Baleares, que ahora presentamos, se ha construido con una metodologia
participativa que ha implicado a mas de un centenar de personas de las cuatro islas, entre profesionales, voluntarios y
representantes de las asociaciones de pacientes.

El objetivo de este proyecto es garantizar que cualquier persona con necesidades de atencién paliativa y también sus fa-
miliares reciban los cuidados paliativos que necesiten, independientemente del nivel asistencial en que se encuentren e in-
cluso si estan en su domicilio o residen en un centro geriatrico. Este objetivo supone necesariamente mejorar los recursos
especializados en cuidados paliativos, pero también asegurar la atencion paliativa desde los recursos sociales y sanitarios
bésicos (hospitales, centros de salud, residencias, 061, etc.), ya que son los que atienden la mayoria de los casos.

El Programa propone dos niveles diferenciados de atencién: el basico y el especializado. El primero se basa en el hecho de
que todos los equipos que en algiin momento atienden a pacientes con alguna enfermedad avanzada y terminal necesitan
formacién basica y profesionales de referencia con un cierto grado de experiencia para poder resolver las situaciones me-
nos complejas, que seguramente son la mayoria. El nivel especializado esté formado por equipos con dedicacion exclusiva
a los cuidados paliativos y con presencia en todos los niveles (atencién primaria, hospitales de agudos y centros sociosa-
nitarios), que recibiran a los pacientes derivados desde el nivel basico que presenten un mayor grado complejidad clinica,
social o de dependencia, a fin de evaluar cada caso, atenderlo y derivarlo al recurso més adaptado a sus necesidades.

Estimamos que cada afio entre cuatro mil y seis mil personas y sus familiares se podréan beneficiar de los cambios que
el Programa promovera. Estos datos justifican de sobra la implantacion. Posteriormente deberan evaluarse los cambios
que haya provocado, que seguro que seran beneficiosos. De todas maneras, habréd cambios mas sutiles y dificiles de
evaluar, como la extension a todo el sistema de una visién humanizada de la medicina con la recuperacién de la persona
como centro de atencién, o de la empatia y la compasién por el sufrimiento de los deméas como motor de nuestra
tarea... En pocas palabras, lo que ha sido y debe ser la razén de nuestra labor: cuidar de las personas en los momentos
de fragilidad y sufrimiento. Estamos convencidos que este paso hacia delante que supone este Programa permitira
confiar en la consolidacién del modelo de atencién que defendemos.

Miquel Tomas Gelabert
Director general del Servicio de Salud de las Islas Baleares



1. Introduccion y justificacion



1. Introduccion y
justificacion

Las enfermedades crénicas graves, prevalentes en nuestra época,
tienden a una etapa en la que se agotan las posibilidades razonables
de curacion y evolucionan inexorablemente hacia el deterioro
orgénico, la plurisintomatologia y la dependencia. Esta evolucién,
dependiendo de cada patologia, conducird por un itinerario
previsible hacia el periodo que se ha llamado “final de la vida”.

Las necesidades de las personas —pacientes y familiares— en
este periodo requieren un modelo de atencidn integral que cubra
los aspectos fisicos (control de los sintomas), los emocionales
(adaptativos), los sociales (cierre arménico de la biografia) y los
espirituales (sentido de la vida y aceptacion del proceso). La mayoria
de estas necesidades no las cubre el modelo actual de atencién.

Venimos de un modelo hospitalcentrista, enfocado especialmente
en los aspectos organicos de las enfermedades y no tanto en las
necesidades y los intereses de las personas que transcurren esta
etapa. En el estudio denominado SUPPORT (JAMA, 1995) —es
decir, study to understand prognoses and preferences for outcomes
and risks of treatments, ‘estudio para conocer los prondsticos
y las preferencias respecto de los resultados y los riesgos del
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tratamiento’— destaca que el 50 % de los pacientes hospitalizados
con enfermedades avanzadas morian con dolor y con una alta
frecuencia de actuaciones que indicaban obstinacién terapéutica.

Lareformadelaatenciénprimariafuelaprimerarespuestaparatratar
a los pacientes y a sus familiares desde una éptica biopsicosocial,
que ha ido cumpliendo en su &mbito. Por otro lado, el modelo que
cubre mejor las necesidades referidas ha sido desarrollado en los
Gltimos cincuenta afios por los cuidados paliativos, aplicados por
equipos multidisciplinarios, vocacionales y expertos, que aspiran a
cubrir las necesidades de esta etapa de las enfermedades en todos
los niveles asistenciales (hospitales, servicios de urgencias, centros
sociosanitarios, domicilios, residencias) en que se encuentren los
pacientes.

El inicio de los cuidados paliativos modernos se centr6 en la
atencién de pacients de cancer en la fase terminal. Recientemente
se han introducido los conceptos mas flexibles de enfermedades
cronicas evolutivas con prondstico de vida limitado y de situaciones
de enfermedad avanzada-terminal (SEAT) para personas con todo
tipo de enfermedades crénicas, prondstico de mas larga duracién
y presentes en todos los recursos del sistema de salud y social
(Gémez-Batiste et al., 2012).

Es recomendable que la cultura paliativa impregne progresivamente
los servicios convencionales de atencion, de manera que cuando el
tratamiento ya no mejore el pronéstico, el objetivo no sea tratar la
enfermedad sino tratar al paciente, cuidarlo, a él y a sus familiares.

1
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La mayoria de los pacientes prefieren pasar sus Ultimos dias en la
intimidad de su hogar y morir en casa. A menudo hay circunstancias
que frustran ese deseo, como la dificultad de controlar los
sintomas y la percepcion de falta de apoyo sanitario adecuado,
entre otras. Por respeto a la voluntad de los pacientes y de sus
familiares, la atencion paliativa tiene entre sus fines potenciar la
atencién domiciliaria, donde debe garantizarse un control similar
de los sintomas y proporcionar tanto o més bienestar que el que
tendria en una institucién (Sanz et al., 1993). Con una atencién
domiciliaria adecuada los resultados son tanto o mas efectivos que
los conseguidos en un hospital (Smeenk et al., 1998).

Tal como recoge la Estrategia espafiola de cuidados paliativos del
sistema nacional de salud (2007) en el apartado de definicién de los
cuidados paliativos, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) adoptd,
en un documento clave para el desarrollo de los cuidados paliativos
publicado en 1990, la definicién propuesta por la Asociacion Europea
de Cuidados Paliativos como el “cuidado total activo de los pacientes
cuya enfermedad no responde a tratamiento curativo. El control del
dolor y otros sintomas, y de los problemas psicolégicos, sociales y
espirituales es primordial”. Destacaba que los cuidados paliativos no
deben limitarse a los Gltimos dias de la vida sino que deben aplicarse
progresivamente a medida que avanza la enfermedad y dependiendo
de las necesidades de los pacientes y de sus familiares.

Posteriormente, la OMS amplié la definicion de cuidados
paliativos como “el enfoque que mejora la calidad de vida
de los pacientes y de sus familiares que se enfrentan a los

problemas asociados con enfermedades que amenazan la vida
a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento por medio
de la identificaciéon temprana y la evaluacién y el tratamiento
impecables del dolor y de otros problemas, fisicos, psicologicos
y espirituales”. La definicion se completa con los principios
siguientes sobre los cuidados paliativos:

e Proporcionan alivio del dolor y de otros sintomas.

e Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso
normal.

e No intentan acelerar ni retrasar la muerte.

e Integran los aspectos espirituales y psicologicos del cuidado
de los pacientes.

e Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir
tan activamente como sea posible hasta la muerte.

e Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a sus familiares a
adaptarse durante la enfermedad de los pacientes y en el duelo.

e Utilizan una aproximacién de equipo para responder a las
necesidades de los pacientes y de sus familiares, incluyendo el
apoyo emocional en el duelo cuando esté indicado.

e Mejoran la calidad de vida y también pueden influir
positivamente en el curso de la enfermedad.



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

Actualmente disponemos de evidencias cientificas suficientes que
demuestran la eficacia y la eficiencia de los cuidados paliativos. Un
estudio publicado en New England Journal of Medicine (Temel et al.,
2010) demostré que las personas con cancer de pulmon de células
no pequefas que recibieron atencién precoz de cuidados paliativos
junto con la atencién oncoldgica habitual no solo mejoraron su
calidad de vida, sino que ademads recibieron menos tratamientos
agresivos y aumento su supervivencia respecto al grupo de control,
que habia recibido solo la atencién oncolégica habitual.

También la Sociedad Americana de Oncologia Clinica (ASCO,
por American Society of Clinical Oncology) se ha pronunciado
sobre la integracién de los cuidados paliativos en la practica
estandar de la oncologia publicando un estudio de siete ensayos
aleatorizados (Smith et al., 2012), en el que se recomienda el
inicio de los cuidados paliativos de manera precoz junto con los
tratamientos oncolégicos activos. En los estudios analizados no
se ha hallado mejoria de la supervivencia, pero en los resultados
si se han podido constatar beneficios —tanto para los pacientes
como para las personas cuidadoras— en cuanto al control de los
sintomas, la calidad de vida, la satisfaccién y la reduccién de
las cargas de las personas cuidadoras. Es destacable también
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el hecho de que ninguno de los siete estudios haya demostrado
perjuicio para los pacientes o sus personas cuidadoras ni gasto
excesivo por la aplicacién precoz de los cuidados paliativos. La
ASCO también resefia la importancia de que los oncdlogos estén
capacitados para proporcionar atencion paliativa bésica y que
estén coordinados con especialistas de cuidados paliativos para
poder cubrir las necesidades complejas de los pacientes y de sus
familiares.

1. ¢Cual es el coste econdmico y de
sufrimiento de un paciente paliativo que no
se identifica y se atiende como tal?

Los estudios de eficiencia que han comparado la atencién en los
Ultimos meses de vida con la actuacion de equipos especificos de
cuidados paliativos apoyando el proceso han demostrado que estos
consiguen mejorar el control de los sintomas y el bienestar general
de los pacientes y de sus familiares, y reducir alrededor de un
cincuenta por ciento los costes por paciente (Herrera, 2013). Este
dato es especialmente relevante si se tiene en cuenta que durante
los Ultimos seis meses de vida se generan los costes més altos para
el sistema sanitario, pues alcanzan casi el cuarenta por ciento del
total del gasto sanitario que una persona genera a lo largo de toda
su vida (Yabroff et al., 2008).

La mayoria de los fallecimientos siguen produciéndose en el
hospital; sin embargo, la mayoria de las personas preferirian

13
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morir en casa. Garantizar una atencién domiciliaria adecuada y
suficiente deberia ser un objetivo para permitir dar respuesta a
las preferencias de los pacientes y de sus familiares, y ademas
seria mas eficiente para el conjunto del sistema sanitario. El
ingreso hospitalario deberia servir solo para los pacientes que
no puedan ser atendidos en casa a causa de la complejidad
para controlar sus sintomas o porque no hay disponibles
recursos familiares ni sociales que puedan garantizar la atencién
domiciliaria. No hay que olvidar que los recursos hospitalarios
son mas caros que los recursos de la atencién primaria, ni que
en los hospitales también es diferente el gasto dependiendo de
la complejidad tecnoldgica, pues se detecta mas gasto unitario
en los hospitales de agudos que en los de crénicos o en los
sociosanitarios.

Los centros hospitalarios estan disefiados para atender los
procesos agudos, y su inversién responde a este planteamiento,
pues el 80 % de la inversién en los hospitales esta dirigida a
atender patologias agudas. En cambio, la realidad es que acaban
destinando el 87 % del gasto a la atencién de las patologias
crénicas. En el dltimo Diagndstico de salud publicado por la
Consejeria de Salud (2010), una de las conclusiones principales
es la necesidad de redefinir el modelo asistencial para afrontar la
alta carga que las patologias crénicas generan. En este objetivo
global quedan incluidos los cuidados paliativos, que ademas de
garantizar una atencién de calidad aportan evidencia sobre el
potencial ahorro econémico que pueden llegar a generar (NUfiez-
Olarte y Alonso A., 2013)

2. Propuesta de mejora: Programa de cuidados
paliativos de las Islas Baleares (PCPIB)

Las Islas Baleares fueron pioneras en este ambito al publicar en
1999, por iniciativa de un grupo de profesionales, el primer informe
técnico para promover el desarrollo de un programa balear de
cuidados paliativos (Benito E. et al., 1999).

Desde la publicacion en 2009 de la Estrategia de cuidados paliativos
de las Islas Baleares se han llevado a cabo diversas acciones
encaminadas a mejorar la atencion paliativa. Transcurridos tres
afos desde su implantaciéon y después de numerosos cursos de
formacién y actividades divulgativas, se ha observado la necesidad
de operar cambios estructurales en la organizacién sanitaria y
social de las Islas Baleares. Las acciones de formacion, divulgacion
y de sistemas de informacion han permitido crear el clima
adecuado para plantear estos cambios organizativos, ya que hay
muchos profesionales formados y sensibilizados en los centros de
salud y en los hospitales del Servicio de Salud de las Islas Baleares.
Durante la Ill Jornada de la Estrategia Balear de Cuidados Paliativos,
que tuvo lugar en marzo de 2012, en las mesas de debate se
evidencio la necesidad de potenciar, organizar y mejorar la atencion
paliativa en las Islas Baleares. En las conclusiones de la Jornada
—disponibles en el web <cuidadospaliativos.caib.es>— se recogen
estas impresiones. En coherencia con las conclusiones de esta
Jornada, se propone disefiar el PROGRAMA DE CUIDADOS PALIATIVOS DE LAS
IsLas BaLeares (PCPIB).



Con relacién a la metodologia para elaborar el PCPIB, la Unidad
Técnica de la Estrategia de Cuidados Paliativos asumi6 el liderazgo
e inicié6 en mayo de 2012 el proceso de redaccién. Para ello se
creé un grupo redactor formado por expertos, que marco los
pasos que habia que seguir: por un lado, se definid la situacion
actual relativa a la atencion en cuidados paliativos, los recursos
disponibles en las Islas Baleares, los sistemas de informacion, los
circuitos de derivacién, las carteras de servicios, etc.; por otro
lado, se estudié como mejorar la atencién paliativa y para ello
se utiliz6 una metodologia participativa, consultando a expertos
y agentes implicados por medio de grupos nominales, la técnica
Delphi y entrevistas, y basandose en la bibliografia cientifica
disponible y en los estandares y las recomendaciones espafiolas
e internacionales. En total particip6 mas de un centenar de
profesionales representativos de todos los niveles asistenciales y
de todas las disciplinas; también se escuch6 la voz de los usuarios
mediante la colaboracién de familiares de pacientes. En el anexo 3
se muestran los resultados y la relacion de los participantes en el
grupo nominal y en la encuesta.

El modelo que presenta el programa se fundamenta en lo siguiente:
o laliteratura cientifica espafiola e internacional;

e laopinién consensuada de un grupo numeroso de profesionales
expertos en el ambito de la atencién paliativa;

e larevision de las versiones preliminares con clinicos y expertos, y

e laasesoria experta de la Fundacién NewHealth.
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Los ejes sobre los que se desarrollaréd el PCPIB seréan tanto la
estrategia espafiola como la estrategia autonémica de cuidados
paliativos. El programa responde a los objetivos propuestos en
ambas.
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1. A de la situacion de partida



[l. Analisis de la situacion
de partida

1. ¢De qué estamos hablando?
Magnitud del problema

El envejecimiento poblacional y el consiguiente aumento de la
prevalencia de las enfermedades crénicas son dos de las principales
razones por las que el desarrollo de los cuidados paliativos ha
dejado de ser una mera cuestion ética para convertirse en una
estrategia necesaria en la busqueda de la eficiencia, la eficacia y la
efectividad del sistema sanitario y social.

Las estimaciones de prevalencia de pacientes con necesidades
de atencién paliativa que se utilizaron en la definicion de las
estrategias espafiola y autonémica de cuidados paliativos se
basaron en un estudio de McNamara, que ofrecia unos amplios
rangos en la estimacién de pacientes, ya que concluian que del
50 % al 89 % de las muertes producidas en un afio eran causadas
por un proceso de enfermedad avanzada y terminal (McNamara
etal., 2006).
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Las patologias que se han considerado comlnmente como
tributarias de la atencién paliativa segin McNamara son las
siguientes (McNamara, 2006):

e cancer;

e sida;

e corea de Huntington;

o esclerosis lateral amiotrofica y enfermedades de motoneurona;
e« enfermedad de Parkinson;

e demencia de Alzheimer;

e insuficiencia cardiaca;

e insuficiencia hepética;

o enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC), y

e nefritis e insuficiencia renal.

Mas recientemente, un estudio ha estimado que alrededor del 75 %
de la poblacién general en los paises desarrollados morird a causa
de una enfermedad croénica progresiva, con una ratio de 1:2 entre
el cancery las enfermedades diferentes al cancer. Afade que, si se
aplica la expectativa de vida de los pacientes con alguna enfermedad
cronica, se puede estimar que esa ratio de prevalencia es de 1:6-8
(Gémez-Batiste et al., 2012). En el estudio se presenta un ejemplo
de las necesidades en cuidados paliativos en una poblacién de un
distrito de Catalufa (Gémez-Batiste et al., 2012), en el que se hacen
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las previsiones siguientes para una poblacién total de doscientas
mil personas:

e Falleceran 1.800 personas al afio.

e El 75 % de estas muertes (1.350) serdn causadas por
alguna enfermedad crénica progresiva (cancer, 25 %; otras
enfermedades crénicas, 50 %).

e Tendrén una prevalencia de 2.500-2.800 personas viviendo
con una enfermedad crénica avanzada y con una expectativa
de vida limitada.

e 350 personas seran ancianos que presentan pluripatologias y
dependencia funcional.

e 300 ancianos presentaran demencia.

e« 1.500 ancianos viviran en residencias.

En las Islas Baleares, segin el Instituto Nacional de Estadistica en
2011 murieron 7.812 personas. Si se aplican a este contexto los
resultados del estudio de McNamara, se puede afirmar que entre
3.906y 6.952 personas murieron a causa de un proceso susceptible
de recibir atencion paliativa. Y si se aplican las estimaciones
aportadas por el equipo de investigacion de Gomez-Batiste, se
puede afirmar que 5.859 de las muertes de 2011 fueron causadas
por una enfermedad progresiva.

Al consultar las memorias de la actividad asistencial de los
servicios especializados en cuidados paliativos de las Islas Baleares
(unidades de cuidados paliativos y equipo de apoyo a la atencién
domiciliaria) se observa que 1.450 personas fueron atendidas por
estos servicios durante el afio 2011, lo que representa tan solo
entre el 21 %y el 37 % de los casos estimados.

2. Cuantificacion del volumen de pacientes
paliativos pediatricos

En cuanto ala poblacion en edad pediétrica, los criterios de inclusién
dentro de la poblacién diana siguen otra serie de recomendaciones:
son candidatos a recibir atencién a cargo de un equipo de cuidados
paliativos pediatricos todos los pacientes a quienes se haya
diagnosticado una enfermedad categorizada como amenazante o
limitante para la vida. El tipo de atencion dependera de la situacion
en la que se encuentre cada paciente.

En la tabla 1 se recogen los cuatro grupos definidos segln la Guia
para el desarrollo de los servicios de cuidados paliativos pediatricos,
de la Asociacion de Nifos con Enfermedades Potencialmente
Mortales o Terminales y sus Familiares (Association for Children
with Life-Threatening or Terminal Conditions and their Families),
conjuntamente con el Real Colegio de Pediatria y Salud Infantil
(Royal College of Paediatrics and Child Health), aceptados por la
Sociedad Europea de Cuidados Paliativos
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TABLA 1. Grupos propuestos para clasificar a los niflos susceptibles de recibir cuidados paliativos.

Grupo 1

Situaciones que amenazan la vida. El tratamiento puede ser curativo o puede fracasar (ej.: cancer)

Grupo 2 tura (sida, fibrosis quistica, prematuridad extrema)

Enfermedades que requieren largos periodos de tratamiento intensivo para prolongar la vida, aunque puede darse una muerte prema-

Enfermedades progresivas sin opciones curativas

metabdlicos, cancer avanzado al diagnéstico)

Tratamiento paliativo desde el diagnéstico (enfermedades neuromusculares, neurodegenerativas, anomalias cromosémicas, trastornos

Situaciones irreversibles, no progresivas, con grave discapacidad y vulnerabilidad de padecer complicaciones de la salud (ej.: pardlisis
cerebral grave, prematuridad, lesiones cerebrales, malformaciones congénitas)

En el marco del desarrollo de la Estrategia de cuidados paliativos
de las Islas Baleares 2009-2014, se llevo a cabo un estudio sobre la
situacién de los cuidados paliativos pediatricos en las Islas Baleares
en el periodo 2005-2009 (Tavera A. et al, 2012). Segln este
trabajo, el nimero de pacientes ingresados al afio en el Hospital
Universitario Son Espases (antes Son Dureta) con alguna de estas
enfermedades se situd por encima de 200, y de ellos fallecieron
en el Hospital unos 20 al afio (véase la tabla 2). Estos pacientes
generaron una actividad de ingresos que se situé entre 500-600 al
afo, es decir, unos 50 ingresos al mes.

Siguiendo las recomendaciones de la Asociacién Europea de
Cuidados Paliativos y de la Asociacién Americana de Pediatria, solo
el 50 % de estos pacientes necesitaran la asistencia de un equipo

especializado en cuidados paliativos, por lo que se deduce que se
podria atender a unos 9-10 pacientes al mes, que supondrian unos
25 ingresos al mes. La tabla 2 recoge en detalle los resultados
obtenidos en el estudio.

TABLA 2. Ndmero de nifios ingresados por afio en el Hospital
Universitario Son Dureta con alguna enfermedad potencialmente mortal..

191 184 229 221 232

PED
86 118 120 131 131
ToraL

N 351 420 429 433
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3. ¢De qué recursos disponemos? Recursos
asistenciales para la atencidn paliativa

Siguiendo la clasificacién reconocida por la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL, 2012) y en New England Journal of
Medicine (Quill et al., 2013), distinguiremos dos niveles de recursos:
el nivel basico de cuidados paliativos y el nivel de cuidados paliativos
especializados.

Cabe destacar la labor del voluntariado que, sin estar incluido en
los recursos formales de las Islas Baleares, cumple una funcién
imprescindible en el acompafamiento y el apoyo emocional de este
tipo de pacientes y de sus familiares.

3.1. Nivel basico de cuidados paliativos

El nivel basico de cuidados paliativos proporciona atencion paliativa
en entornos convencionales, no especializados en cuidados
paliativos. Este nivel incluye los aspectos siguientes:

e« Medidas de control de los sintomas, tanto farmacoldgicas
como no farmacolégicas.

e« Comunicacion con el paciente, sus familiares y otros
profesionales de la salud.

e Proceso de toma de decisiones.

o Definicién de objetivos de actuacion que respeten los principios
de los cuidados paliativos.

Este nivel de atencidn se dirige a todas las personas con necesidad
de cuidados paliativos que presenten una complejidad baja. En
las Islas Baleares, los servicios convencionales que actlGan como
cuidados paliativos bésicos son los siguientes:

a) Equipo de atencién primaria (EAP)

Tal como recoge la cartera de servicios comunes del sistema
nacional de salud del Ministerio de Sanidad publicada en 2009,
en el punto 6 del anexo 3, acerca de la cartera de servicios de
la atencién especializada (disponible en <www.msssi.gob.es/
profesionales/prestacionesSanitarias/publicaciones/docs/
carteraServicios.pdf>), la atencién paliativa comprende la atencién
integral, individualizada y continuada de pacientes con alguna
enfermedad en la fase avanzada y que no son susceptibles de recibir
tratamientos con finalidad curativa y que tienen una esperanza de
vida limitada (en general, de menos de seis meses), y también de las
personas vinculadas. Su objetivo terapéutico es mejorar la calidad
de vida respetando su sistema de creencias, preferencias y valores.

Esta atencion, especialmente humanizada y personalizada, se
presta en casa del paciente o en el centro sanitario, si es necesario,
estableciendo los mecanismos necesarios para garantizar la
continuidad asistencial y la coordinacién con otros recursos y de
acuerdo con los protocolos establecidos.

La atencién primaria y la atencién paliativa comparten el principio
de la atencion continuada, longitudinal, multidisciplinaria e integral.



Por ello los EAP disponen del apoyo de equipos especificos de
atencién paliativa domiciliaria, que actlan de acuerdo con los
profesionales de la atencién primaria, a fin de cooperar y evitar
conflictos (Bosanquet et al., 1997).

Hace afios que en el Reino Unido se ha apostado por los cuidados
compartidos (shared care) como alternativa para asegurar la calidad de
la atencion a domicilio. Los profesionales de la atencién primaria deben
atender a los pacientes de enfermedades en la fase terminal con el
apoyo de recursos especificos siempre que la complejidad del caso lo
requiera. Los equipos especificos deben ofrecer formacion continuada
e interconsultas a los profesionales de la atencién primaria. Si la
atencion paliativa fuera competencia exclusiva de servicios especificos
seria ineficiente, ya que provocaria més discontinuidad en la atencién.
De esta manera, el nimero de equipos domiciliarios es més limitado;
tedricamente, parece ser la alternativa mas eficiente. En Espafia, esta
propuesta ha sido apoyada por las sociedades de medicina de familia y
de paliativos (semFYC-SECPAL, 2000).

En las Islas Baleares hay 45 centros de salud, distribuidos entre tres
dreas de salud. La atencién primaria es el servicio sanitario mas
cercano a la poblacién y el que asume la atencion de las personas
a lo largo de su vida. Si se quiere mejorar la cobertura de atencion
de las personas con necesidad de cuidados paliativos, el modo de
llegar a un mayor nimero de personas y de provocar mas impacto es
mejorar la atencién que reciben los servicios de atencién primaria,
tanto en los centros de salud como a domicilio. El EAP debe ser el
eje de la atencion de los pacientes paliativos y de sus familiares,
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ya que cumple un papel fundamental en la deteccién temprana y
deberia mantener el seguimiento durante todo el proceso a pesar
de que pase por diferentes servicios.

Segln la Estrategia espafiola de cuidados paliativos del sistema
nacional de salud (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007), las
funciones de los EAP son las siguientes con relacion a esta materia:

o ldentificacién de los pacientes de enfermedades en la fase
avanzada segun los criterios diagndsticos y la historia natural de
la enfermedad.

o Valoracion integral de las necesidades de los pacientes y de sus
personas cuidadoras, y establecimiento de un plan de cuidados
escrito que incluya medidas preventivas, recomendaciones hi-
giénico-dietéticas, control de los sintomas y cuidados generales.

« Valoracion frecuente y control de sintomas fisicos y psiquicos,
indicando el tratamiento farmacoldgico y no farmacolégico del
dolor y de otros sintomas. Informacién y apoyo a los pacientes
en las distintas fases del proceso.

¢ Informacién, consejo sanitario, asesoramiento y apoyo a las
personas vinculadas a los pacientes, especialmente la cuidadora
principal.

o En las situaciones que lo requieran, particularmente en los casos
complejos, se facilita la atencién por estructuras de apoyo sanitario
y/0 social o a cargo de servicios especializados, tanto en las
consultas como en casa del paciente o por medio de internamiento.
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b) Hospitales

Son dispositivos para la atencién sanitaria de los procesos
que requieren una mayor especializacién en el diagndstico, el
tratamiento y los cuidados, o el uso de alta tecnologia.

Todos los profesionales de los diferentes servicios asistenciales
hospitalarios son los responsables de los cuidados paliativos de

TABLA 3. Distribucion de los centros hospitalarios por &reas de salud.

los pacientes de su especialidad. No deben entender los cuidados
paliativos como una actuacién extraordinaria, sino como parte de
la atencién integral de los pacientes y de sus familiares. En este
sentido, sus funciones son las mismas que las de los profesionales
de los EAP.

En las Islas Baleares hay siete hospitales pulblicos de agudos,
distribuidos seglin muestra la tabla siguiente:

Area de salud Hospita Poblacion atendida

Ponent Hospital Univ. Son Espases 326.988 13,96 % 1.020

Mallorca Migjorn Hospital Son Llatzer 264.757 14,04 % 381
Llevant Hospital de Manacor 145.733 16,73 % 232

Tramuntana Hospital Comarcal de Inca 142.128 15,65 % 158

Menorca Menorca Hospital General Mateu Orfila 94.875 13,51 % 142
Ibiza y Ibiza Hospital Can Misses 135.025 11,29 % 177
Formentera Formentera Hospital de Formentera 10.365 11,27 % 12
TOTALES 1.119.871 Media: 13,78 % 2122

Fuente: Consejeria de Salud, Familia y Bienestar Social. Guia de ordenacion sanitaria territorial de las Islas Baleares. Palma, 2011.

c) Unidades de convalecencia y rehabilitacién

Los recursos de hospitalizacion de estancia media estan destinados
a las personas que necesitan la continuacién de un tratamiento o
la supervision clinica continuada y que, debido a la complejidad del
caso, requieren una gran cantidad de cuidados y un abordaje desde

una perspectiva multidisciplinaria y una valoracién integral de sus
necesidades.

Estas unidades se pueden ubicar en hospitales sociosanitarios o en
unidades polivalentes dentro de un hospital de agudos. Una de sus
caracteristicas fundamentales debe ser la polivalencia, aunque se



desarrollen programas especificos. Se trata de recursos hospitalarios
con el objetivo rehabilitador, de promocién de la autonomia y de
reinserciéon en la comunidad tras un proceso agudo. El Plan de
acciones sanitarias en el ambito sociosanitario del Servicio de Salud
recomienda que un tercio de estas plazas sea destinado a personas
con procesos subagudos, con alguna enfermedad cronica evolutiva o
pacientes postagudos complejos en situacién de enfermedad previa,
ya evaluados y diagnosticados con necesidades de rehabilitacion y con
una morbilidad, reagudizacién y mortalidad altas, y que necesiten una
mayor intensidad terapéutica y un tiempo mas largo para recuperarse.

Actualmente, Mallorca dispone del Hospital General y del Hospital
Joan March, destinados exclusivamente a este tipo de atencion,
aunque también existen conciertos con el Hospital Sant Joan de Déu
y el Hospital de Cruz Roja, en Mallorca; con el Centro Sociosanitario
Santa Rita, en Menorca, y con el Hospital Residencia Asistida Cas
Serres, en Ibiza.
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Funciones:

Atencion integral y seguimiento de la evolucion de los casos
complejos que necesitan un tiempo mas largo de ingreso
hospitalario para la compensacion o la resolucién.

Rehabilitacién fisica y funcional.

Promocién de la ayuda emocional,
educacién sanitaria.

prevencién terciaria y

Gestion de casos.
Mejora funcional de los indicadores de la autonomia.

Control de los trastornos psicoldgicos y de la conducta, identifi-
cando las caracteristicas del comportamiento y los sintomas y la
repercusion de éstos en el paciente y en la persona cuidadora.

Tipologia de las personas usuarias: pacientes postagudos,
personas con un proceso agudo resuelto y con necesidades de
rehabilitacion.

TABLA 4. Recursos de unidades de rehabilitacién y convalecencia en centros sociosanitarios publicos de las Islas Baleares.

Centro piblico

Hospital General Rehabilitacion Ortogeriatria / ictus

30 Convalecencia Pluripatolégicos

28 Convalecencia Respiratorio crénico avanzado
Hospital Joan March 25 Rehabilitacion Ortogeriatria

24 Convalecencia Pluripatolégicos
Total 126

Fuente: Consejeria de Salud y Consumo. Plan de acciones sanitarias en el ambito sociosanitario del Servicio de Salud 2010-2014. Disponible en <www.ibsalut.es/ibsalut/es/
profesionales/estrategias-de-salud/plan-de-acciones-sanitarias-en-el-ambito-sociosanitario>.
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tipo sociosanitario: el Hospital Sant Joan de Déu y el Hospital de
Cruz Roja. En cuanto a las plazas concertadas de convalecencia y

Ademas de los recursos publicos, se ha apuntado que hay convenios
de colaboracién con dos centros concertados que tienen una

larga experiencia en la atencién de personas con necesidades de

rehabilitacion, se dispone de los recursos siguientes.

TABLA 5. Recursos de unidades de rehabilitacion y convalecencia en centros sociosanitarios concertados o plazas concertadas.

Centro concertado o con plazas concertadas Unidad Ndmero de camas

Hospital Sant Joan de Déu (Mallorca)

Agudos / subagudos
Convalecencia y ortogeriatria

Geriatria
6 para convalecencia/rehabilitacién

Neurorrehabilitacion

34 para convalecencia/rehabilitacion

Hospital Residencia Asistida Cas Serres (lbiza)

Convalecencia y rehabilitacion

16 plazas (8 concertadas)

Centro Sociosanitario Santa Rita (Menorca)

Convalecencia y rehabilitacion

12 plazas (3 concertadas)

Total 51 plazas

Fuente: Consejeria de Salud y Consumo. Plan de acciones sanitarias en el ambito sociosanitario del Servicio de Salud 2010-2014. Disponible en <www.ibsalut.es/ibsalut/es/
profesionales/estrategias-de-salud/plan-de-acciones-sanitarias-en-el-ambito-sociosanitario>.

d) Residencias geriatricas

El Estatuto Bésico de Centros del IMSERSO define las residencias
geriatricas como “establecimientos destinados a servir de
vivienda permanente y comun a personas de la tercera edad, en
los que se presta una asistencia integral y continuada, a los que
no pueden satisfacer estas necesidades por otros medios”. Otra
definicién destacable es la que describe la residencia geriatrica
como “un centro gerontolégico abierto, de desarrollo personal y
atencion sociosanitaria interprofesional, en el que viven temporal

0 permanentemente personas mayores con algin grado de
dependencia” (Rodriguez, 1999).

Las residencias son, pues, un recurso social, de alojamiento
temporal o permanente, para el desarrollo de la autonomia
personal y la atencién integral de las personas mayores en
situacion de dependencia. Por otro lado, hay numerosas
definiciones del concepto dependencia. El Consejo de Europa
la define como “un estado en el que las personas, debido a la
pérdida de autonomia fisica, psicolégica o intelectual, necesitan



algln tipo de ayuda y asistencia para desarrollar sus actividades
diarias, al tiempo que también podria estar originada o verse
agravada por la ausencia de integraciéon social, relaciones
solidarias, entornos accesiblesyrecursos econémicos adecuados
para la vida de las personas mayores” (Oslo, 2000). O, como
sefiala la OMS (2004), “la presencia misma de la dependencia
radica en no poder vivir de forma auténoma y necesitar de
forma duradera la ayuda de otros para las actividades de la vida
cotidiana”. Las residencias son probablemente el recurso social
para la atencion al envejecimiento que mas se ha generalizado
durante estas Ultimas décadas.

En las residencias se prestan cuidados sociosanitarios
continuados, que se complementan con una adecuada
coordinacién entre los profesionales de los servicios sociales
y sanitarios de la zona territorial en la que se ubican e insertan
(Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del sistema
nacional de salud). Algunas residencias disponen también
de servicios de estancias diurnas, de estancias temporales y
de otros programas de apoyo comunitario que, ademas de la
prestacién asistencial a las personas mayores, tienen el objetivo
de proporcionar respiro familiar y ayudar en la conciliacion de
la vida social y laboral de las familias que cuidan a sus mayores
en casa.

Los recursos sociales de las Islas Baleares en cuanto a residencias
geridtricas y centros de dia para personas dependientes se
distribuyen asi:
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TABLA 6. Red asistencial de las Islas Baleares para personas mayores
con dependencia.

en residencias en centros de dia
Palma 1.070 360
Es Play Nord 450 143
Es Raiguer 291 90
Tramuntana 196 50
Llevant 183 69
Migjorn 203 40
Menorca 399 84
Ibiza 280 80
Formentera 0 20
TOTALES 3.072 936

Fuente: Conseeria DE SALUD, FAmILIA Y BIENESTAR SociaL. Plan estratégico de servicios
sociales 2011-2014. Volumen |.
Disponible en <www.caib.es/govern/archivo.do?id=873015>

e) Urgencias de atencién primaria, SUAP y 061

Una buena coordinacién y una comunicacién eficiente con los
servicios de urgencias y entre todos los servicios asistenciales en
general son imprescindibles para poder desarrollar una atencién
adecuada a los pacientes terminales a lo largo de su proceso.
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Funciones:

Atencion sanitaria urgente.
Valoracion de sintomas y signos fisicos, psiquicos y sociales.
Atencién domiciliaria urgente.

Asesoramiento y atencion telefénica durante les 24 horas de los
365 dias del afo.

Derivacion de los pacientes al dispositivo asistencial adecuado a
sus necesidades.

Atencién en el proceso de morir e informacién a los familiares
sobre los tramites que deben llevar a cabo cuando se produzca
la muerte.

Educacién sanitaria de los pacientes y de sus familiares.

Coordinacion con otros niveles y recursos asistenciales.

f) Unidad de Valoracion Sociosanitaria (UVASS)

Estas unidades son equipos interdisciplinarios especializados en
las funciones de atencién y evaluaciéon de pacientes complejos
que necesitan recursos sanitarios en el &mbito sociosanitario del
Servicio de Salud. Estan ubicadas en los hospitales de agudos.

Funciones y objetivos:

Conseguir que los pacientes que estén ingresados en los
hospitales de agudos y que sean susceptibles de ser atendidos
por la UVASS reciban el tratamiento en el nivel mas adecuado a
sus caracteristicas una vez completado el diagndstico.

Valoracion integral de ese tipo de pacientes.

Derivacién al recurso mas adecuado en un plazo de menos a 48
horas.

Seguimiento y control de esos pacientes desde la valoracién
hasta el traslado.

Mejorar la calidad de la atencién y la satisfaccion de los pacientes
y de sus familiares.

Asegurar a los pacientes el recurso més adecuado para responder
a sus necesidades, evitando tanto como sea posible la frecuenta-
cién a los servicios de urgencias y los reingresos hospitalarios.

Participar en la coordinacién de los recursos del ambito
extrahospitalario.

Tipologia de los pacientes:

Pacientes ingresados en los hospitales de agudos ya diagnosti-
cados y descompensados que necesitan un seguimiento de su
patologia y cuidados complejos durante un tiempo para conse-
guir recuperarse o mejorar.

Personas con alguna enfermedad crénica evolutiva diagnostica-
da y que, a causa de sus caracteristicas, tienen una intensidad
terapéutica baja pero una necesidad de cuidados alta.

Personas con algln trastorno cognitivo que necesitan segui-
miento y cuidados.

Personas con alguna necesidad de cuidados paliativos.



Equipo profesional:
e Médico internista, médico de familia, geriatra, oncélogo (en los

casos de pacientes oncolégicos), enfermera, trabajador social,
psic6logo y administrativo.

Recientemente se ha producido la integracion de los centros
sociosanitarios de la extinta empresa pulblica Gestion Sanitaria de
Mallorca (GESMA) en distintos sectores sanitarios, por lo que las
UVASS estan en proceso de redefinicion.

3.2. Nivel de cuidados paliativos especializados

Los servicios de cuidados paliativos especializados son aquellos
cuya actividad principal es proporcionar atencién paliativa. Estos
servicios deberian hacerse cargo de los pacientes que tengan
una necesidad y una complejidad mayores. Los profesionales
de estos servicios requieren formacion especifica y avanzada
y recursos adecuados y suficientes. Estos servicios necesitan
trabajar en equipos multiprofesionales con una orientacion
interdisciplinaria.

a) Equipos de soporte de atencién domiciliaria (ESAD)

Los equipos de soporte de atencién domiciliaria proporcionan
cuidados paliativos especializados a domicilio a los pacientes que
los necesitan y apoyan a sus familiares y sus personas cuidadoras.
Ofrecen soporte especializado al EAP y estan coordinados en todo
momento con este.
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Cobertura:
Estos equipos dan cobertura a todo el territorio de las Islas Baleares.
Funciones:

o Apoyoy asesoria a los profesionales de la atencion primaria para
atender a domicilio a los pacientes con necesidad de cuidados
paliativos.

e Intervencién asistencial directa en los casos necesarios, de
acuerdo con los profesionales de la atencién primaria.

¢ Informacion y educacion sanitaria de los pacientes incluidos en
el programa y de sus personas cuidadoras o de los familiares que
los atiendan.

o Corresponsabilidad con la informacién clinica de atencion
primaria del paciente junto con el EAP, que sigue siendo el
responsable de la atencién sanitaria domiciliaria del paciente.

o Tareas docentes y de investigacién acordes con su desempefio.

e Tareas de docencia especificas para los profesionales de la
atencion primaria y en formacion.

e Colaboracion con la atencién de los pacientes ingresados en
centros sociosanitarios.

o Valoracion integral de pacientes y gestién de camas y recursos
en las Islas Baleares.
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Composicion del equipo basico y requisitos:

o Médico.

e Enfermera.

e Psicologo.

o Trabajador social (al menos a tiempo parcial).
e Apoyo de personal administrativo.

e Facil acceso a otros profesionales (fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales, voluntarios, etc.).

e Los profesionales sanitarios del ESAD deben tener formacién
avanzada en cuidados paliativos.

El ESAD de cada unas de las distintas areas de salud de las
Islas Baleares estd formado por un equipo constituido por los
profesionales siguientes:

o Area de Salud de Mallorca: cinco médicos, cinco enfermeras, un
psic6logo y un auxiliar administrativo.

e Area de Salud de Menorca: dos médicos, dos enfermeras, un
psicologo y un trabajador social a tiempo parcial.

o Areade Salud de Ibiza y Formentera: dos médicos, una enfermera,
una auxiliar de enfermeria y un psicélogo a tiempo parcial.

b) Unidades de cuidados paliativos (UCP)

Son servicios destinados a promover el confort, la personalizacién
de la atencion y la calidad de vida de los pacientes con alguna

enfermedad en la fase avanzada o en proceso de morir y que
necesitan un control de los sintomas o algin tratamiento continuado
en régimen de hospitalizacion.

En Mallorca se ubican actualmente en el Hospital General
(18 camas) y en el Hospital Joan March (18 camas); en Menorcay en
Ibiza disponen de camas especificas en el Hospital General Mateu
Orfila y en el Hospital Can Misses, respectivamente. Ademas, el
centro concertado Hospital Sant Joan de Déu (Mallorca), aunque no
dispone de una unidad especifica de cuidados paliativos, si cuenta
con 20 camas destinadas a este tipo de atencion.

Funciones y objetivos:
e Atencién integral destinada a mejorar la calidad de vida y el
confort de los pacientes en situacion terminal.

e Control de sintomas.

o Tratamiento del dolor y de otros problemas fisicos, psicosociales
y espirituales.

o Apoyo psicoldgico a los pacientes y a sus familiares y afronta-
miento del proceso de duelo.

o Todas las funciones definidas en la Estrategia autonémica de
cuidados paliativos, que sigue las directrices de la Estrategia
espafiola.

o Consulta externa y seguimiento telefénico de los pacientes del
programa de cuidados paliativos.
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Composicién del equipo basico y requisitos: » Voluntariado.

o Médico con formacién avanzada en cuidados paliativos. Una vez conocida la situacién de partida de los recursos especializados
en cuidados paliativos y consultada la bibliografia disponible, resumi-
mos en la tabla 7 los recursos disponibles y las recomendaciones basa-
das en la poblacion de las Islas Baleares, a fin de calcular la diferencia.
El anélisis que presentamos estéa basado en los datos de poblacién por
sectores (véase el anexo 1) y en las recomendaciones de los diferentes
planes sociosanitarios (véase Plan de acciones sanitarias en el ambito
o . sociosanitario del Servicio de Salud 2010-2074) y en las recomendacio-
* Apoyo administrativo. nes de la SECPAL del Libro blanco sobre normas de calidad y esténdares
» Facilitar elacceso a personal dedicado a los aspectos espirituales. de cuidados paliativos de la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos.

e Equipo de enfermeria con formacién avanzada en cuidados
paliativos.

e Psicologo.
¢ Trabajador social.

o Facil acceso a otros profesionales (fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional...)

TABLA 7. Estimacion tedrica de los recursos especializados en cuidados paliativos de las Islas Baleares basada en las recomendaciones de la Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos.

Necesidades estimadas de recursos
Recomendacién T Menorca, Ibiza y
Formentera

Situacién de partida

Tipo de recurso )
Mallorca Menorca Ibiza y Formentera

1 (con 1 (con 1 (con 1 microequipo 3 -
5 microequipos) | 2 microequipos) | 2 microequipos) cada 100.000 hab.
H. Son Espases (1.020 camas): )
4 microequipos Area de salud de
Unidades 1 1 H. Son Llatzer (381 camas): 1-2 Mﬁ:r;ggfﬁjipos
de soporte 0 (el ESAD ejerce (el ESAD ejerce ! mlcrcz)g%mpo por cada 1-2 microequipos )
hospitalario sus funciones) sus funciones) camas H. Manacor Area de salud de
(232 camas): 1 microequipo Ibiza y Formentera:
H. Inca 1-2 microequipos
(158 camas): 1 microequipo
Unidades Disponibilidad Disponibilidad
de cuidados 36 segun la segun la oy e 80 .
paliativos necesidad necesidad ) )
Unidades Necesidad de disponer de
de cuidados 0 0 0 servicio de UCPP hospitalario 1 -

aunque debe priorizarse la

paliativos
pediatricos atencién domiciliaria
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c) Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP)

Los nifios en situacién de necesidad de cuidados paliativos son
atendidos por el EAP correspondiente y por los especialistas de su érea.
Siempre que sea posible, los cuidados paliativos deben centralizarse
en su hogar familiar. Cada familia deberia tener acceso a un equipo
de cuidados paliativos pediatricos multidisciplinario e integral; por este
motivo, en el mes de enero de 2013 se cred la Unidad de Cuidados
Paliativos Pediatricos, dependiente del Servicio de Pediatria del
Hospital Universitario Son Espases, fruto del trabajo de la Consejeria
de Salud para mejorar la atencion paliativa en las Islas Baleares.

Equipo:

o Médico pediatra.

o Enfermera con formacién pediatrica especializada.
e Psicéloga.

e Otro personal: se trabaja conjuntamente con otros profesionales
que, aunque no se dediquen exclusivamente a la UCPP, pueden
resultar necesarios en determinados casos (rehabilitador, traba-
jador social, asesoramiento espiritual, etc.).

Cobertura:

Por sus peculiaridades y su especializacion, se trata de una unidad
Unica en las Islas Baleares, ubicada en el hospital de referencia, que
presencialmente o por via telefénica debe dar asistencia a todos los
casos que lo requieran.

Funciones:

¢ Equipo consultor: el equipo puede actuar como consultor en los
casos dificiles en cuanto a la toma de decisiones o el control de
los sintomas. Ademaés, puede apoyar a los pediatras en la co-
municacion de malas noticias (por ejemplo, al diagnosticar una
enfermedad incurable).

e Atencién directa de los pacientes: si es posible, la asistencia
debe ser en conjunto con el profesional responsable del pacien-
te. Puede ser en una consulta externa, durante la hospitalizacién
o por via telefénica a los pacientes que estén en su casa. En
algunos casos concretos se puede prestar asistencia domiciliaria
en conjunto con los profesionales del ESAD y del EAP.

d) Unidades de soporte hospitalario (USH)

El objetivo de estas unidades funcionales es mejorar la atencién
que reciben los pacientes con necesidades de cuidados paliativos
que estén hospitalizados, y también sus familiares. Por tanto,
proporcionan asesoramiento y apoyo especializado en cuidados
paliativos a otros profesionales sanitarios, a pacientes y a sus
familiares y a personas cuidadoras en un entorno hospitalario.

Cobertura:

Pacientes ingresados en los hospitales de agudos del Area de Salud
de Mallorca. En el caso de pacientes hospitalizados en las areas
de salud de Menorca y de Ibiza y Formentera, las funciones de las
USH descritas son asumidas por los equipos de cuidados paliativos



de cada drea, ya que los propios equipos cubren la atencion
hospitalaria y comunitaria.

Funciones:

Las funciones de las USH se pueden clasificar en asistenciales, de
coordinacion y gestion de recursos y pacientes, y docentes. Por un
lado, tienen una FUNCION ASISTENCIAL al atender como interconsulta
a todos los pacientes hospitalizados que sean derivados por sus
profesionales responsables. Esta interconsulta es basicamente de
valoracion, para identificar el recurso més adecuado o la pertinencia
de mantener el ingreso hospitalario, pero también incluye que el
médico y la enfermera responsables elaboren un plan de actuacion
dirigido a cubrir las necesidades del paciente y de sus familiares,
aplicado durante la estancia y la derivacién.

La USH estd en comunicacién con el ESAD, la unidad de cuidados
paliativos y el resto de los servicios asistenciales para poder
GESTIONAR Y hacer el seguimiento de la derivacién de los pacientes.
La continuidad de los cuidados es fundamental para los pacientes
paliativos, y la USH debe velar porque se cumpla en los casos de los
pacientes hospitalizados.

Por las caracteristicas de los pacientes paliativos, el servicio de
urgencias es un lugar con una alta prevalencia de casos, en muchas
ocasiones no identificados. Por ello es importante la dotacién de un
profesional que asuma las funciones de deteccién y clasificacién
de personas con necesidades de cuidados paliativos en el servicio
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de urgencias hospitalarias. Una enfermera de la USH puede asumir
dicha funcion.

Ademaés, la USH tiene una funciéon pocente, fundamental para
mejorar la atencion en cuidados paliativos que prestan los médicos
y las enfermeras de su hospital que no pertenecen a la USH.

Composicion del equipo basico de la USH y requisitos:

e Médico con formacion avanzada en cuidados paliativos.

« Enfermera con formacion avanzada en cuidados paliativos.
e Psicologo (al menos a tiempo parcial).

e Trabajador social (al menos a tiempo parcial).

o Facil acceso a otros profesionales (fisioterapeutas, terapeuta
ocupacional...).

o La USH debe disponer de un despacho, de una sala de reuniones
y de apoyo administrativo.

e) Equipos de atencion psicosocial (EAPS)

El Hospital Sant Joan de Déu, perteneciente a la orden hospitalaria
de Sant Joan de Déu, es un referente en las Islas Baleares en cuanto
a atencion geriatrica, rehabilitacién y cirugia ortopédica y trauma-
tolégica, con un modelo de asistencia integral e interdisciplinaria.
Aplica el Programa para la atencion integral a personas con enferme-
dades avanzadas de la Obra Social “la Caixa” en las Islas Baleares
mediante un equipo de profesionales especializados formado por
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un director, tres psicélogas y una administrativa. El objetivo de este
Programa es mejorar la calidad de la atencién a las personas que
se encuentran en un proceso de final de la vida y a sus familiares.

La actividad del EAPS consiste basicamente en acompafar a los pa-
cientes, aliviar su sufrimiento, ayudarles a cerrar historia, a solucio-
nar los temas pendientes, a despedirse... a morir en paz. También
ofrece apoyo emocional a sus familiares, les facilita la expresion
de sentimientos y les ayuda a canalizar las emociones y las reac-
ciones de manera adaptativa. Ademas, también tiene las funciones
de acompaniar a los familiares en el proceso de duelo después del
fallecimiento del paciente y de dar soporte a los equipos. La meto-
dologia para conseguir estos objetivos es la siguiente:

Soporte a pacientes y a familiares:

o Valoracion de los sintomas y de las dificultades.

o Comprensién conjunta de la situacion.

e Asesoramiento especifico.

e Prevencién y deteccién del duelo complicado.

o Higiene del duelo.

o Sesion de terapia enfocada a la atencién psicosocioespiritual.

Atencion al duelo:

o Cribado a todos los familiares para establecer sus necesidades.
o Pautas para un duelo saludable.

e Valoracion del riesgo de duelo complicado.

o Sesion de terapia individual.
o Grupos terapéuticos.
o Grupos terapéuticos especificos.

Soporte a los equipos:

e Soporte emocional a los equipos y/o sus integrantes con una ac-
tuacion a diferentes niveles (individual y sistema interpersonal).

e Prevencién del sindrome de desgaste profesional.

o Asesoramiento y discusién de casos complejos.

4. Coordinacion autonomica de la Estrategia
de cuidados paliativos

Disponemos de la figura del coordinador autonémico de la
Estrategia de cuidados paliativos, que cuenta con una unidad
técnica —creada el 1 de noviembre de 2011— para desarrollar la
Estrategia y con un comité cientifico- técnico —constituido el 18 de
diciembre de 2008— que le asesoray valida las actuaciones llevadas
a cabo desde la Estrategia de cuidados paliativos. El coordinador
autonémico depende orgénicamente de la Direccion General de
Gestiéon Econdomica y Farmacia de la Consejeria de Salud. Las
lineas principales de actuacién del coordinador autonémico son la
formacién dirigida a los profesionales y a las personas cuidadoras,
la mejora de los sistemas de informacién y la divulgacion del modelo
de cuidados paliativos.



lIl. /Qué debemos hacer?
Propuesta de valor:

Programa de cuidados paliativos de
las Islas Baleares (PCPIB)
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lll. ;Qué debemos hacer?
Propuesta de valor: Programa
de cuidados paliativos de las

Islas Baleares (PCPIB)

1. ¢Por qué lo hacemos? Mision del PCPIB

La variabilidad en la organizacion de la atencién paliativa entre las
diferentes areas de salud, la inequidad en el acceso y en los recursos
de atencion paliativa, y la falta de informacion de la ciudadania
sobre el derecho a este tipo de atencién plantean la NECESIDAD DE
ELABORAR UN PROGRAMA AUTONOMICO que corrija dichas deficiencias.

El objetivo final de este proyecto es garantizar que cualquier
persona con necesidades de atencién paliativa y sus familiares
reciban los cuidados paliativos que necesiten, independientemente
del nivel asistencial en que se encuentre el paciente e incluso si se
encuentra en su propio domicilio o reside en un centro geriatrico.
Este objetivo conlleva necesariamente mejorar los recursos
especializados en cuidados paliativos, pero también asegurar la
atencion paliativa desde los recursos sociales y sanitarios basicos

(hospitales, centros de salud, residencias, 061, etc.), ya que seréan
estos los que atiendan el mayor nimero de casos.

Por tanto, la mision del Programa autonémico de cuidados
paliativos (PCPIB) es mejorar la calidad de la atencidn que recibiran
los pacientes y sus familiares cuando estén en una situacién de
enfermedad grave y avanzada y/o terminal dandoles una respuesta
sanitaria integral, coordinada y respetuosa con los valores, la
dignidad y la autonomia de los pacientes.

2. Objetivos del PCPIB

El osjenivo priNciPAL del PCPIB es proporcionar a los pacientes con
alguna enfermedad avanzada y/o terminal y a sus familiares una
valoracion y una atencion integral adaptada a cada situacién, en
cualquiera de los niveles asistenciales y durante todo el proceso,
basadas en el reconocimiento del derecho de cada persona a
recibir durante este periodo el mejor tratamiento posible y siempre
siguiendo criterios de eficiencia, equidad y calidad.

Esto conlleva los objetivos especificos siguientes:

e Asegurar una atencién humanizada, integral y de calidad.

e Asegurar que se respeten los derechos de los pacientes y se
cumplan los principios de la bioética.

o Implicar a todos los profesionales en la atencion de los cuidados
paliativos.



e Asegurar la coordinacion entre los diferentes niveles asistencia-
les y entre las diferentes instituciones, garantizando los circuitos
de derivacion.

o Asegurar la maxima cobertura poblacional.
e Impulsar el uso del documento de voluntades anticipadas.

¢ Incluir de manera precoz a los pacientes crénicos avanzados en
el programa de atencioén paliativa.

e Asegurar la continuidad asistencial de los pacientes paliativos.

e Favorecer una atencion de calidad promoviendo la formacién
profesional y la investigacion como herramientas de mejora e
innovacién en este ambito.

o Asegurar el registro y garantizar la evaluacion del desarrollo del
PCPIB creando la Unidad de Coordinacion.

3. Valores del PCPIB

Los valores de la atencién sanitaria en materia de cuidados
paliativos se basan en una atencién integral, accesible y equitativa,
teniendo en cuenta los aspectos siguientes:

o Una atencidn integral que centre los esfuerzos en la promocién
y el mantenimiento de la dignidad de los pacientes y en la cober-
tura de sus necesidades bioldgicas, psicosociales y espirituales,
incluyendo a sus familiares y sus personas cuidadoras.

e Una atencién personalizada, profesional y humanizada, basada
tanto en la evidencia cientifica como en la actitud compasiva que
caracteriza a los profesionales de este ambito.
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o Una atencioén accesible y equitativa, eliminando barreras de ac-
ceso debidas a causas geogréficas, culturales o étnicas, garanti-
zando en todas partes los mismos criterios de calidad, indepen-
dientemente del lugar de residencia o del equipo de atencion.

o La eficiencia, ya que debe prestarse una atencién de calidad con
los recursos mas apropiados y eficientes para cada situacién.

o Las decisiones de los pacientes como elementos clave en el pro-
ceso de toma de decisiones sobre las diferentes opciones tera-
péuticas que se pueden presentar.

¢ Laintimidad, la confidencialidad, el respeto por la dignidad, por
los valores y por las creencias de los pacientes y de sus familia-
res, aportando confort y promoviendo la participacién de la fa-
milia en la atencién, especialmente en las unidades de cuidados
paliativos y en los hospitales de agudos.

4, Fundamentos del modelo

Para desarrollar estos valores, el modelo propuesto en las Islas
Baleares estd basado en las caracteristicas fundamentales
siguientes:

o El equipo de atencién primaria como eje sobre el que pivota la
atencion a lo largo de la vida, incluida la fase avanzada de la en-
fermedad.

e Promover la atencién domiciliaria siempre que sea posible.

o ElI ESAD como equipo de soporte especializado de atencion
primaria.
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o Las unidades de cuidados paliativos (UCP) —en los hospitales de

convalecencia y rehabilitacion y en los hospitales de agudos—
como equipos de soporte especializados de los equipos hospita-
larios para los pacientes que necesiten hospitalizacion.

Mantener la coherencia y la coordinacién con otros planes vigen-
tes en las Islas Baleares, como el Plan sociosanitario de las Islas
Baleares, u otras estrategias en salud.

ElI PCPIB se basa en un modelo de trabajo integrado y coordinado
entre los diferentes niveles asistenciales (EAP, ESAD, SUAP, 061,
hospitales de convalecencia y rehabilitacién, UCP, hospitales de
agudos y residencias geriatricas) con el objetivo clave de asegu-
rar la cobertura méxima, tanto poblacional como horaria.

La cobertura geogréfica completa requiere cumplir los requisitos
siguientes:

Procurar que todos los profesionales sanitarios tengan conoci-
mientos y habilidades bésicas para atender a pacientes con ne-
cesidad de recibir cuidados paliativos.

Promover el conocimiento de los profesionales sanitarios sobre
los recursos disponibles en las Islas Baleares y codmo se accede
a ellos.

Dar a conocer a la poblacién susceptible de recibir cuidados
paliativos su derecho a disponer de una atencién profesional y
humanizada y de las vias para acceder a este recurso.

Crear circuitos de captacion de enfermos y de derivacion a los
diferentes niveles asistenciales.

o Adaptacién de la organizacién sanitaria a este modelo, en el
que las necesidades de los pacientes y de sus familiares son el
centro del interés y de la atencién de los profesionales y de la
organizacion.

La administracién sanitaria debe asumir esta propuesta y facilitar
los recursos para poder lograr este objetivo. Para ello debe llevar a
cabo las acciones siguientes:

o Garantizar el desarrollo y la aplicacién del PCPIB.

o Cubrir progresivamente las necesidades de atencién por medio
de la formacion de los profesionales sanitarios, y mejorar la efi-
ciencia del sistema.

e Crear una unidad de coordinacion de los recursos, que también
cumpla la tarea de observatorio para monitorizar la evolucion de
la implantacién del PCPIB.

5. ¢A quién nos dirigimos? Poblacion diana del
PCPIB

El ambito de desarrollo de este proyecto se extiende a la ciudadania
en general, pero en especial a las personas con necesidades de
cuidados paliativos, a sus familiares y a sus personas cuidadoras,
ademas de los profesionales del Servicio de Salud de las Islas
Baleares y al resto de los profesionales dependientes de la
Consejeria de Salud relacionados directamente o indirectamente
con los cuidados paliativos.
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IV. ¢Qué nos proponemos
exactamente? Plan de accion

1. Actuaciones en el nivel basico de los
cuidados paliativos

Tal como hemos expuesto en el apartado “Fundamentos del
modelo”, proponemos una atencion paliativa lo més cercana posible,
manteniendo a los pacientes en su entorno familiar y de residencia
—siempre que su situacion lo permita—, recibiendo el soporte de los
profesionales de la salud que los acompafan a lo largo de todo su
ciclo vital: los profesionales del equipo de atencién primaria (EAP).
Para ello, es necesario potenciar el papel de la atencién primaria en
la atencién de los cuidados paliativos. Proponemos las actuaciones
siguientes en el ambito de la atencién primaria de las &reas de salud
de Mallorca, Menorca e Ibiza y Formentera:

o Creacion de la figura del profesional referente (médico y enfer-
mera) en cuidados paliativos en cada centro de salud. Estas per-
sonas deben ser las responsables de implementar en su &mbito
las acciones y los objetivos en materia de cuidados paliativos.
Estos objetivos deben figurar en los contratos de gestion.

o Establecimiento de un plan de formacién avanzado en cuidados
paliativos por los referentes de cada EAP. Este plan debe incluir
rotaciones formativas en las unidades especializadas en cuida-
dos paliativos.

o Informacidn periddica sobre el desarrollo de la Estrategia de cui-
dados paliativos en los EAP.

Actuaciones que deben llevarse a cabo en los hospitales de las Islas
Baleares:

o Creacion de la figura de profesionales referentes de cuidados palia-
tivos (médico y enfermera) en los servicios diana de los hospitales
(neurologia, urgencias, medicina interna, oncologia, hematologia).

e Promocién de la disponibilidad de estos profesionales sanitarios
y de un protocolo de sedacién paliativa en todos los centros hos-
pitalarios.

Actuaciones que deben llevarse a cabo en las residencias geriatricas

publicas o concertadas de las Islas Baleares:

o Creacion de la figura del profesional referente (médico y enfermera)
en cuidados paliativos, responsable de implementar las acciones y
los objetivos en materia de cuidados paliativos que se acuerden.

o Elaboracién de un plan anual de formacién en cuidados paliativos.

Actuaciones que deben llevarse a cabo en cualquier nivel asistencial o
social del nivel béasico de cuidados paliativos en las tres areas de salud:

o Elaboracion de un plan anual de formacién en cuidados paliati-
vos para cada uno de los sectores de salud y para sus niveles



asistenciales (incluyendo un apartado especifico de cuidados
paliativos pediétricos).

Difusién del PCPIB entre todos los profesionales implicados, hacien-
do hincapié en los criterios de identificacién precoz y de derivacién
hacia los servicios de cuidados paliativos especializados de acuerdo
con las necesidades de los pacientes y la complejidad del proceso.

2. Actuaciones en el nivel de los cuidados
paliativos especializados

Proponemos que la atencién especializada en las Islas Baleares se
organice en los recursos siguientes:
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o Equipos de soporte de atencién domiciliaria (ESAD).

« Unidades de medicina paliativa de cada sector, que integren a las
unidades de soporte hospitalario (USH) y las actuales unidades
de cuidados paliativos (UCP).

¢ Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP)

Para calcular las necesidades de recursos, las referencias de la
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos que hemos citado en la
tabla 7 pueden considerarse éptimas y de excelencia. La propuesta
que presentamos y resumimos en la tabla 8 es mdas austera y
adaptada a la coyuntura actual.

TABLA 8. Propuesta de recursos de cuidados paliativos especializados en las Islas Baleares para implementar en el periodo 2013-2016

Mallorca: 5 microequipos

Menorca: 2 microequipos Completa, no sectorizada

Ibiza y Formentera: 2 microequipos

Situacion actual Propuesta
Recursos actuales Cobertura REIRS Cobertura

8 microequipos

2 microequipos Completa, no sectorizada

2 microequipos

1 UCP en el Hospital Joan March
1 UCP en el Hospital General

20 camas concertadas para la atencién
paliativa en el Hospital Sant Joan de Déu

Unidades de medicina paliativa Sectorizada

1 UCP en el Hospital Sant Joan de Déu | No sectorizada

UCPP Ninguno Ninguna

1 equip ubicat a I'Hospital Universitari

Son Espases Las 3 areas de salud
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Para las areas de salud de Menorca y de Ibiza y Formentera propo-
nemos mantener la misma estructura, ya que estd adaptada a las
necesidades de la poblacién que atienden, si bien deberia dotarse de
un parque movil suficiente para llevar a cabo la atencion domiciliaria
en el &rea de Menorca. Actualmente no disponen de ningln vehiculo.

Para el Area de Salud de Mallorca —especificamente para los
sectores de Ponent y de Migjorn— se prevé integrar los recursos
hospitalarios (agudos y sociosanitarios) en una unidad de medicina
paliativa que coordine las actuales unidades de cuidados paliativos.
Ilgualmente deberan integrarse los recursos de los sectores de
Tramuntana y Llevant buscando la mayor eficiencia de los recursos
disponibles creando los que se necesiten siguiendo el modelo de
cuidado compartido (shared care) entre los diferentes profesionales
de la atencién primaria, la hospitalaria y la sociosanitaria.

Para el sector de Llevant, dadas sus caracteristicas demograficas
(tamafio poblacional, tasa de envejecimiento, mantenimiento de
una estructura familiar y social que facilita el cuidado en el entorno,
y la distancia respecto de los recursos especializados en cuidados
paliativos), es necesario crear y/o adaptar recursos especificos
de la atencion hospitalaria. Es recomendable integrar o coordinar
los equipos de atencion hospitalaria y domiciliaria del sector que
garanticen la eficiencia méxima.

A continuacién describimos lo que deberian ser las unidades de
medicina paliativa, que se crearan inicialmente en los sectores de
Ponent y Migjorn.

Definicion:

Organizacion de profesionales sanitarios con formacién avanzada
que ofrece atencion multidisciplinaria en cuidados paliativos por
medio de la integracion de diferentes recursos asistenciales que
incluyen la hospitalizacién (UCP), la consulta externa, la atencion
al duelo, la unidad de soporte hospitalario (USH) y, en el futuro, un
hospital de dia orientado a cubrir las necesidades de los pacientes
y de sus familiares en situacién de enfermedad avanzada y terminal
del sector.

Deben ser lideradas por profesionales con formacién avanzada y
experiencia clinica, con dependencia jerdrquica exclusivamente
de la direccién asistencial del hospital de referencia del sector.
Tienen que disponer de los recursos que les permitan desempefiar
y registrar su actividad de manera independiente. El equipo humano
que actle en los diferentes recursos que compongan la unidad de
medicina paliativa (médicos, enfermeras, psicélogo, trabajador
social, auxiliares de enfermeria, etc.) debe depender funcionalmente
del coordinador de la unidad.

Objetivo general:

Facilitar la atencidn integral en cuidados paliativos que necesitan
los pacientes que estan en una situaciéon de enfermedad avanzada
y terminal y sus familiares, interviniendo a demanda de los equipos
o de los servicios asistenciales del sector, en el proceso de
inclusién en el programa, la atencion especifica, la coordinacion de



recursos, la formacién en medicina paliativa de otros profesionales
y coordinacién del voluntariado. Su actividad en los hospitales de
agudos debe llevarse a cabo mediante las USH.

Cartera de servicios:

Las unidades de medicina paliativa deben prestar los servicios que
han ofrecido durante la Gltima década las unidades de cuidados
paliativos de los hospitales sociosanitarios, incorporando ademas
la coordinacion con la actividad de las USH encargadas de la
identificacion precoz, la atenciodn, la derivacién y la interconsulta
con un modelo de cuidados compartidos con los clinicos referentes
de los servicios diana de los hospitales de agudos, buscando la
continuidad asistencial y la eficiencia y la cobertura méximas.

Ademas, sera necesario llevar cabo las acciones siguientes en las
tres &reas de salud:

o Elaborar un plan de formacién avanzado para los servicios espe-
cializados en cuidados paliativos.

o Desarrollar la docencia, haciendo hincapié en la formacién con-
tinuada dirigida a los profesionales del nivel asistencial basico y
consolidando la participacién en la formacion de especialistas
sanitarios.

o Establecer unos indicadores de seguimiento y cobertura para los
servicios especializados, incluyendo los contratos de gestién.

o Establecer requisitos profesionales relativos a la formacion espe-
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cifica y la experiencia para el acceso de los profesionales a los
equipos de trabajo de los servicios especializados.

o Cobertura del puesto de trabajo social en el ESAD. La Orden
del director gerente del Servicio de Salud de regulacién del fun-
cionamiento de los equipos de apoyo de atencién domiciliaria
(publicada en el BOIB n.© 153/2002) prevé la figura del trabaja-
dor social del ESAD, pero no esté cubierta actualmente, lo cual
dificulta —entre otras funciones— la gestién de los recursos por
parte del equipo.

En el anexo 1 se ilustran graficamente los diferentes recursos
asistenciales y los circuitos de derivacién de los pacientes paliativos
oncolégicos y no oncolégicos en el Area de Salud de Mallorca.

3. Actuaciones transversales

Para logra los objetivos propuestos es necesario llevar a cabo las
actuaciones siguientes:

e Para mejorar la comunicacién entre los diferentes recursos del
nivel basico y del nivel avanzado y mejorar la identificacion tem-
prana de los casos, disefiar e implementar dentro de Historia de
Salud el Programa de gestion de pacientes de cuidados paliativos.

o Potenciar el papel de los comités de ética asistencial en referen-
cia a la atencién paliativa.

o Disefar un plan de formacién en cuidados paliativos para los
residentes de todas las especialidades en ciencias de la salud.

a1
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Difundir los cuidados paliativos entre la poblacion, potenciando
el papel del equipo de atencién primaria.

Promover la codificacién correcta de los pacientes paliativos me-
diante el codigo V66.7 de la CIE-9-Md en la historia clinica, tanto
la hospitalaria como la de atencién primaria.

Garantizar la atencién telefonica especifica durante las 24 horas
del dia a cargo de los profesionales del nivel de cuidados paliati-
vos especializados.

Potenciar el voluntariado a domicilio como soporte a los pacien-
tesy a sus familiares.

Incluir el programa de voluntariado dentro de los servicios de
cuidados paliativos.

Acreditar servicios y profesionales, pues para garantizar unos
servicios que cumplan los estdndares de calidad es imprescindi-
ble establecer requisitos de acreditacién, unos criterios que de-
ben ser aplicables a todas las Islas Baleares, tanto en el sistema
sanitario publico como en la red privada y en la concertada.

Promover el establecimiento de un marco legal que garantice los de-
rechos y los cuidados de las personas durante el proceso de morir.

4. Cambios en la organizacion y en la
coordinacion

Para garantizar la implantacién, la coordinacién de las acciones,
el seguimiento y la evaluacion del PCPIB es necesario crear una

unidad de coordinacién y seguimiento, que se denominara Uni-
dad de Coordinacion del Programa de Cuidados Paliativos
de las Islas Baleares. El ambito de aplicaciéon de esta Unidad
es las Islas Baleares, con sus tres areas de salud. Tendra las
funciones siguientes:

o Velar que se cumpla la Estrategia de cuidados paliativos y hacer
el seguimiento de sus objetivos, su misién y sus valores.
e Liderar el PCPIB.

o Establecer las premisas organizativas necesarias para garantizar
la capacitacion y la actualizacion de los profesionales de los re-
cursos especializados de cuidados paliativos.

o Monitorizar y evaluar los indicadores establecidos para hacer un
seguimiento adecuado de las acciones propuestas.

e Promover la cultura de la evaluacién interna y externa de los ser-
vicios especializados en cuidados paliativos.

o Analizar la variabilidad en la practica clinica y promover la aten-
cion paliativa basada en pruebas.

e Promover la investigacion relacionada con los cuidados paliativos.

e Promocionar y velar por la incorporacién de la innovacién en el
campo de los cuidados paliativos en la préctica clinica.

o Ejercer el papel de interlocutor entre la administracion y los ser-
vicios de atencién en cuidados paliativos.

o Ampliar la cobertura del PCPIB para conseguir objetivos 6ptimos.



o Impulsar programas formativos para los profesionales de los cui-
dados paliativos.

Esta Unidad seréd dependiente organicamente y funcionalmente de
la Direccién Asistencial del Servicio de Salud.

5. ldentificacion precoz de pacientes y seleccion
de los recursos segun las necesidades

A'lo largo de este documento ha quedado justificada la necesidad de
atender a las personas con necesidades de cuidados paliativos y a sus
familiares en un modelo de atencién especifico. El problema es que
a menudo es dificil para los profesionales identificar a los pacientes
que se pueden beneficiar de ello. Determinar en qué momento una
persona deberia ser identificada como paciente paliativo no siempre
es facil, sobre todo cuando se trata de un paciente no oncolégico.

La identificacién precoz de las personas que se encuentran en el
final de la vida mejora la planificacién y la atencién coordinada.
En la bibliografia cientifica disponemos de diferentes instrumentos
que facilitan la identificacion temprana de los pacientes paliativos,
y también de criterios para sistematizar la seleccién del recurso
asistencial més adecuado para atenderlos. Es uno de los objetivos
del PCPIB seleccionarlos e incorporarlos en la préctica clinica y en
la gestidn de casos, como una préctica de innovacién en materia de
cuidados paliativos.
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6. ¢Como lo vamos a hacer? Actuaciones
estratégicas del PCPIB

Trabajaremos sobre las ocho lineas estratégicas siguientes y los
objetivos que describimos para cada una de ellas.

Linea estratégica 1: organizacion y coordinacion

Mejorar la organizacién y la coordinacion de la atencidn paliativa en
las Islas Baleares, de manera que —bajo una coordinacién Unica— se
homogeneicen los equipos especificos, se disminuya la variabilidad
clinica y se mejoren la cobertura, la continuidad de los cuidados y
la calidad asistencial.

Linea estratégica 2: potenciacion de la atencion primaria como
referente de los pacientes y de sus familiares en la atencion de los
cuidados paliativos

Mejorar la atencién en cuidados paliativos que se presta desde la
atencién primaria, permitiendo a los pacientes permanecer en su
entorno habitual y con su equipo de salud de referencia, siempre
que sea posible.

Linea estratégica 3: adaptacion del nivel basico de cuidados paliativos

Mejorar la atencion prestada a los pacientes con necesidades de aten-
cion paliativa desde el nivel basico de atencion (EAP, residencias, hospi-
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tales, urgencias y centros sociosanitarios) por medio de la capacitacién
de profesionales, la implantacién de protocolos clinicos especificos y
el soporte efectivo de equipos especializados en la atencién paliativa.

Linea estratégica 4: adaptacion de recursos asistenciales
especializados en cuidados paliativos

Adecuar los recursos especializados en cuidados paliativos a las
necesidades de la poblacién de las Islas Baleares para garantizar la
accesibilidad y la calidad de la atencidn especializada en cuidados
paliativos.

Linea estratégica 5: mejora de los sistemas de informacion

Mejorar los sistemas de informacion del servicio de salud y social
para facilitar la coordinacién interniveles y mejorar la eficiencia del
sistema, y mejorar el proceso y la continuidad asistencial de los
pacientes paliativos.

Linea estratégica 6: formacion y capacitacion de profesionales

Mejorar la capacitacion de los profesionales del sistema sanitario
y social, a fin de poder prestar una atencion paliativa de calidad.

Linea estratégica 7: acreditacion, evaluacion y seguimiento

Garantizar unos servicios de calidad para la atencién de cuidados
paliativos, tanto en la sanidad publica como en la concertada y

en la privada. Establecer sistemas de evaluacién y seguimiento
periddicos que permitan desarrollar el PCPIB siguiendo el ciclo de
mejora continua.

Linea estratégica 8: informacion y sensibilizacion

Mejorar el nivel de informacion sobre el modelo de atencién de
cuidados paliativos que se ofrece ala poblacién y a los profesionales
de la salud y del &mbito social.

7. Evaluacion y seguimiento del PCPIB

De la planificacion estratégica, tactica y operativa se extraeran los
indicadores de proceso, estructura y resultados, sobre los que se
podrén establecer los mecanismos de evaluacion y seguimiento
del PCPIB. Durante el afio 2016 se hara la evaluacion global del
PCPIB analizando las areas de mejora y disefiando nuevos objetivos
e intervenciones.
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Anexo 1. Flujograma de los circuitos de derivacion segun la procedencia de los pacientes

Paciente
paliativa I
Hospital de Hospital de Residancia /
: - agudos convalescencla Centro de dia L e
’ —— I "
mento Damicilia Mantener Domicilia
complejid UsH Reidencis la estarvia ESAD l Residencia |
: v 1

¥ /l\
Soporte del Damicilio Mantener Mag = Hospitalizacion &0
ESAD &ﬂ la estancia o uck
Mo
Damicilic - ] ESAD / ¥
Residencia ESAD [ EAP Mantener ESAD /
EAR la estancia EAP

Nivel besico de
euitkadas paliativas

Mivel especiall-
rada de cuidades

paliatives




Anexo 2. Ordenacion sanitaria territorial
de las Islas Baleares

Areas de salud

Mallorca
Menorca

3. Islas Pitiusas
a) Ibiza
b) Formentera

Sectores sanitarios

1. Mallorca

a) Sector Sanitario de tramontana: dispone del Hospital
Comarcal de Inca y comprende ocho zonas bésicas de salud.

b) Sector Sanitario de Llevant: dispone del Hospital de Manacor
y comprende diez zonas basicas de salud.

¢) Sector Sanitario de Migjorn: dispone del Hospital Son Llatzery
comprende catorce zonas béasicas de salud.

d) Sector Sanitario de Ponent: dispone del Hospital Universitario
Son Espases y comprende dieciséis zonas bésicas de salud.
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Menorca

Sector Sanitario de Menorca: dispone del Hospital General
Mateu Orfila y comprende cinco zonas basicas de salud.

Islas Pitiusas

Sector Sanitario de Ibiza: dispone del Hospital Can Misses y
comprende siete zonas bésicas de salud.

Sector Sanitario de Formentera: dispone del Hospital de
Formentera y comprende una zona bésica de salud.

Sector sanitario Poblacién
Tramuntana 142.128
Llevant 145.733
Migjorn 264.757
Ponent 326.988
Menorca 94.875
Ibiza 135.025
Formentera 10.365
TotaL 1.119.871

Fuente: ConsejeriaA DE SALUD, FAMILIA Y BieNEsTAR SocliaL. Guia de la
ordenacion sanitaria territorial de las Islas Baleares. Palma, 2011.
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Anexo 3. Resultados del grupo nominal y
del estudio Delphi de propuestas a tener
en cuenta para elaborar el PCPIB

Durante el mes de junio 2012 se llevé a cabo una consulta por
medio del método Delphi con el objetivo de obtener una vision
plural del consenso (y de las discrepancias) de un panel integrado
por personas con un extenso y profundo conocimiento de los
cuidados paliativos en las Islas Baleares, incluyendo profesionales
sanitarios de diversas disciplinas, profesionales de los servicios
sociales, gestores, voluntarios y usuarios.

Pregunta
La pregunta sobre la que pivota la consulta es la siguiente:

;Coémo estructuraria el sistema sanitario y el sistema social de
las Islas Baleares para garantizar, con la méaxima sinergia entre
ambos sistemas, una respuesta equitativa, efectiva y eficiente a las
necesidades de las personas en situacion de enfermedad avanzada/
terminal y de sus familiares desde los puntos de vista fisico,
psicoldgico, social y espiritual?

Para estructurar el sistema sanitario y social entendemos cémo
disponer la organizacién, cémo coordinar los distintos niveles, cuéles
son los recursos necesarios, cudles son las areas de mejora, etc.

Por ello, después del trabajo de un grupo nominal, el 23 de mayo
de 2012 elaboramos un cuestionario, al que se puede acceder en el
enlace siguiente:

https://docs.google.com/spreadsheet/viewform?formkey=dGVT
NU1aZnBoVVh2R295TFRQaWFXUXc6MOQ#gid=0 (version solo en
catalan).

Todas las preguntas propuestas en el cuestionario se punttan del 1
al 9, donde 1 es el grado minimo de acuerdo y 9 es el maximo. Para
cada una de las cuestiones se hacen dos preguntas:

e ;La primera —que enunciamos como “;Qué piensa usted
que ocurrird?”— hace referencia al prondstico de la persona
encuestada sobre la probabilidad que se materialice
efectivamente (o no) en un plazo de cinco afios. Cada panelista
evalla del 1 al 9 la probabilidad de producirse.

o Lasegunda —bajo el titulo “;Qué desearia que ocurriese?”— hace
referencia al nivel de acuerdo o de rechazo del panelista con la
proposicion planteada.

El grupo nominal identificé una serie de valores y principios, que
quedan asumidos en los puntos siguientes:



Los cuidados paliativos deben tener en cuenta todas las
dimensiones del paciente (fisica, psiquica, social y espiritual).

Respetar la autonomia del paciente y coémo quiere ser atendido.

Asegurar una atencién integral, continuada e integrada que
tenga en cuenta todos los niveles (atencién primaria, hospitalaria
y sociosanitaria), partiendo de una valoraciéon integral de las
necesidades.

Modelo basado en la calidad de vida del paciente.

Evitar el ensafiamiento terapéutico, ponderando los recursos
terapéuticos a las expectativas reales del paciente, sin crear
falsas expectativas.

Humanizar la atencién. Dar mas vida a los dias que quedan
desmedicalizando la atencién y procurando la atencién
domiciliaria.

Conocimiento mutuo del sistema social y sanitario. Incorporar
un marco conceptual comun partiendo de los valores propios,
especificamente los aspectos espirituales y humanitarios.

Facilitar de manera agil el acceso a los diferentes recursos.

Apostar para que el programa ofrezca la maxima cobertura en la
atencioén de todos los procesos susceptibles de atencién paliativa.

Potenciar la confianza entre los niveles.

Establecer el trabajo en red entre los profesionales para
garantizar una atencién centrada en las personas.

Responsabilizar a todos los profesionales de las diferentes
especialidades que atienden pacientes.
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o Promover un cambio de estereotipo més positivo de los cuidados
paliativos en los profesionales, la administracion y la ciudadania.

Metodologia

El cuestionario se envié a 154 personas expertas, junto con una
carta de invitacién y una explicacién sobre el procedimiento
para responderlo. Se garantizd la confidencialidad de los datos
durante todo el proceso y se hicieron diferentes recordatorios. Se
consiguieron 73 respuestas, que corresponden a una tasa final de
respuesta del 47,4 %.

Resultados

Los resultados obtenidos en relaciéon con la distribuciéon por
areas profesionales, con pertenecer a un dispositivo especifico
de cuidados paliativos, con las profesiones de los participantes y
con el puesto de trabajo se muestran en los graficos 1, 2, 3y 4,
respectivamente.

GRAFICO 1. Distribucién por éreas profesionales (sociales y sanitarias).
Distribucion
Bl Profesionales sanitarios

B Profesionales sociales

Otros
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GRAFICO 2. Distribucién segln si trabajan en un dispositivo especifico de
cuidados paliativos.

Trabajan en un

dispositivo especifico de
cuidados paliativos

m S

m No

GRAFICO 3. Distribucién por profesiones.

Profesién

I Médico/médica

M Enfermero/enfermera

B Psicélogo/psicéloga
Trabajador/a social

Auxiliar de enfermeria
1 Otras

GRAFICO 4. Distribucién por puestos de trabajo.

Puesto de trabajo

H Hospital

B Sociosanitario

B Atencién primaria
Residencia geriatrica

Servicios municipales
Otros

El andlisis de la informacién obtenida con las respuestas se muestra
a continuacién agrupado en dos bloques: uno corresponde al
pronéstico (“;Qué piensa usted que ocurriré?”) y el otro corresponde
a su grado de acuerdo o rechazo con las proposiciones planteadas
(“;Qué desearia que ocurriese?”).

Frecuencia de las respuestas para cada una de las
propuestas

A continuacién se representan gréaficamente las frecuencias de
respuesta para cada una de las 57 propuestas.

Organizacion y principios
1. Equipos multidisciplinarios completos, especificos en cuidados

paliativos, con formacion especifica y avanzada para ser efectivos
y eficientes.

70% Esperado Deseado
60% 5 9
50% 4 8
40% 6 9
30% 2 !
20%

10%

0%



2. Direccién Unica y modelo comdn unificando los recursos
especificos que se destinan a los cuidados paliativos.

60% Esperado Deseado
50% 5 9
40% 3 8
30% 6 ’
20% 3 1
10%

0%

3. Centrar la atencién en gerencias de sectores, dotando a todas
de una unidad de cuidados paliativos que preste atencién a
pacientes hospitalizados.

Esperado Deseado
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4. Desarrollo de la atencion geriatrica especializada.

60% Esperado Deseado
50% p50 4 9
3 |
75 6 9
|
20%
10%
0%

5. Desarrollo de nuevos recursos a partir de los disponibles.

Esperado Deseado
35%

30%

25%

15%

10%

5%

0%
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6. Antes de pensar en nuevos recursos, reivindicar y conservar los 8. Todo paciente (incluidos los pacientes pediatricos) incluido en
disponibles. el programa de cuidados paliativos tendra equipos de referencia
que garanticen la asistencia durante las 24 horas.

60% Esperado Deseado

508 5 9 100% Esperado Deseado

40% 3 8 80% m 9

308 6 9 60% p25 2 9

204 3 T 40% - 6 ’
| o o

10% 20%

0% 0%

9. Todos los sectores dispondran de camas sociosanitarias (publi-

7. Planificar con criterios de sectorizacion y unificar la sectoriza- cas o privadas) acreditadas debidamente con acceso temporal o
cién social y la sanitaria, dotando de los recursos necesarios. definitivo y con criterios de accesibilidad y de ingreso.
70% Esperado Deseado
B -
p25 ) 8
075 IR
I@ﬂ 3 1

60%
0% Esperado Deseado 50%
40% 4 8 40%
30% 3 8 30%
20% 6 79 20%
10% 3 71 10%
0% 0%



10. Promover que la atencion paliativa se inicie durante el periodo
de tratamiento activo de los procesos graves.

70%
Esperado Deseado

60% 4 f
50% 3 8

40% 6 9

30% 3 1

20%

10%

0%

11. Necesidad de potenciar los cuidados paliativos no oncolégicos,
amplidndolos a los pacientes geriatricos, a los pediatricos y a
los crénicos, con criterios de terminalidad.

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Esperado Deseado
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12. Fomentar que los ciudadanos dicten el documento de Ultimas
voluntades y garantizar que los profesionales accedan a este y
lo respeten.

70% Esperado Deseado
60% p50 5 T
50% p25 I 8
308 m 4 1
20%

108

0%

13. Incorporar los cuidados paliativos pediatricos al ambito comuni-
tario (atencién primaria).

60% Esperado Deseado
508 050 KRR
403 2 L
20% m 4 ’
10%

0%
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14. Establecer niveles de complejidad (sanitarios y sociales), que
serviran para definir los recursos a utilizar.

60% Esperado Deseado
50% 4 9
40% 3 8
30% 6 ’
3 1
20%
10%
0%

15. Asegurar la equidad, independientemente del nivel asistencial y
del lugar geografico donde el paciente se encuentre.

80% Esperado Deseado

70%

60%

50%

40%

30%

20%
10%

0%

16. Desarrollar la legislacién autonémica para asegurar el derecho
a la atencion paliativa.

80%
Esperado Deseado

70%

60%

50%

40%

30%

20%
10%

0%

17. Crear equipos dinamicos que superen la rigidez de estructura y
funcionamiento actual y ganen agilidad en la atencion.

70% Esperado Deseado
60% 4 9
50% 2 8
40% 6 ’

4 1
30%
20%
10%

0%



18. Crear una estructura que dé respuesta a las urgencias sociales,
especialmente las domiciliarias.

70% Esperado Deseado
60% 3 9
50% 2 8
40% ° ’
30% : 1
20%

10%

0%

19. Definir el catélogo de los recursos sociales y sanitarios con
criterios claros de accesibilidad tanto para los profesionales como
para los pacientes.

70% Esperado Deseado
60% 4 9
50% 2 8
40% 6 ’
30% 4 1
20%

10%

0%
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20. Crear una unidad de cuidados paliativos en cada hospital de
agudos, con un equipo de soporte domiciliario vinculado a cada
unidad.

50% Esperado Deseado
40% 4 8
30% 2 6
20% ° ’

3 3

10%

0%

21. Mantener las unidades de cuidados paliativos en los hospitales
sociosanitarios con un paliativista de enlace en los hospitales de
agudos que avance la inclusién de los pacientes en el programa
de cuidados paliativos.

60% Esperado Deseado
50% 5 9
40% Z o
30% 6 ’
20% ‘ :

10%

0%
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22. Facilitar la atencién domiciliaria por parte de los equipos de aten-
cién primaria como base de la atencién a la enfermedad avanzada.

70%

Esperado Deseado

60% 5 9
50% 4 8
40% 6 9
30% 2 1

20%

10%

0%

23. Modelo de atencién centrado en la atencion domiciliaria para
mantener al maximo la autonomia de los pacientes.

70%

60%

5 9
50% 3 8
40% 6 9
30% 3 1

20%

10%

0%

Esperado Deseado

24. Personalizar la atencion con pocos profesionales con el fin de
humanizar la atencién al final de la vida.

60%

Esperado Deseado

50%

40%

30%

20%

10%

0%

25. Establecer un compromiso formal (decélogo de actuaciones)
por el que los profesionales respeten las decisiones de los
pacientes y de sus familiares en los cuidados al final de la vida.

70%

Esperado Deseado

0,
60% 5 9
40% 7 9
30% 3 1

20%

10%

0%



26. Presencia de equipos evaluadores y gestores de pacientes en to-
dos los niveles asistenciales, con tareas también de formacion e
impregnacion.

40%

35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

27. Cada centro de salud dispondré de un profesional referente en
cuidados paliativos.

Esperado Deseado

50% Esperado Deseado

3

N

o

:

40% 3 8
20% P75 I
2
10% R
0%
1 2 3 4 5 6 7 8 9

50 N
p25 2 7
s
I@ﬂ 3 2
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28. Definir criterios de inclusion y vias de entrada al programa de
cuidados paliativos con una centralita Gnica que coordine la

respuesta.
50% Esperado Deseado
40% 4 8
30% 2 7
20% 6 ’
4 2

10%

0%

29. Los centros de dia podran ofrecer servicios para las personas
con necesidades de cuidados paliativos.

40%

Esperado Deseado

35%

30%
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30. Incluir un programa de duelo que prevea atencién psicoldgica
al final de la vida para prevenir el luto complicado en la familia,
especificamente en el ambito escolar.

60%

Esperado Deseado

50%

m 9
40% p25 [ 8
30% - 5 79
20% mﬂ 3 1

10%

0%

31. Mantener la consejeria de servicios sanitarios y sociales unificada.

35%

30%
25%
20%
15%
10%
5%
0%
1 2 3 4 5 6 7 8 9

m 6 8
p25 4 6
p75 9
I@ﬂ 3 3

Esperado Deseado

Coordinacion interniveles

32. Potenciar Historia de Salud como herramienta de comunicacién
en la atencidn sanitaria y social.

60%

Esperado Deseado

50% 5 9
40% 4 8
30% 6 9
20% 2 1

10%

0%

33. Reforzar y hacer mas fluida la relacion entre los niveles,
coordinando los recursos y unificando los cuidados de hospital,
primaria y los recursos sociales por sectores sanitarios.

60% Esperado Deseado
50% 5 9
40% 3 8
30% 6 ’

3 1

20%

10%

0%
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34. Potenciar la atencién a las necesidades sociales desde todos 36. Estructurar la coordinacién Unica a partir de las necesidades de
los niveles asistenciales. los pacientes y de sus familiares.

60% Esperadom 60% Esperado Deseado

50% | 3 | 9 50% 3 9
. [ PoU | 7
40% 1 5 40% 2 8
30% s | 1 30% P75
3 1
20% 20% S
10% 10%
0% 0%

37. Potenciar la relacion del equipo de soporte de atencidn
domiciliaria y de los pediatras de atencién primaria con los
servicios hospitalarios de pediatria.

3

e
N
(8]
N

o
N
(8)]
()]

E

35. Elaborar un plan comun de intervenciéon mediante un equipo
social y sanitario para la provisién integrada de recursos.

60% Esperado Deseado
50%

50% Esperado Deseado

40% 3 | 8 40% : 3 8
20% p25 8 30% P75 ?
20% p75 9 20% s T
10% |1 10%
0% 0%

1. 2 3 4 5 6 7 8 9

3

N

[&)]

E
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Voluntariado 40. Activar el trabajo comunitario y el movimiento de voluntariado
en el dmbito de los barrios alrededor de los pacientes y sus
38. Potenciar el voluntariado a domicilio como soporte a los familiares con necesidad de cuidados paliativos.
pacientes y a sus familiares.
35% Esperado Deseado 35%
30% p50 5 8 20% Esperado Deseado
25% 3 o 25% ° X
(]
20% 6 | 0 3 ¢
15% I 15% 3 3
10% 10%
(]
o 5%
0
0%
T 0%
39. Incluir entre los recursos de cuidados paliativos las asociacio-
nes de voluntarios y de ayuda a pacientes, ONG, etc., de mane-
ra coordinada. 41. Apoyo a las familias: informacion, soporte y formacion.
35% Esperado Deseado 60%
———— Esperado Deseado
30% p50 ) 8 50% 5 | o
25% P25 K] 6 40% 3 8
20% 6 9 30% 6 9
15%
’ m## 20% 3 1

10%

10%
5%

0,
0% 0%




Evaluacion y acreditacién

42. Establecer indicadores de medida de la atencién paliativa e
implantar un sistema de evaluacion.

60%

50% 4 9
40% 2 8
30% 6 9

4 1
20%

10%

0%

43. Crear un observatorio para la coordinaciéon y la evaluacion
continuada que garantice la equidad en la cobertura.

50% Esperado Deseado
40% 4 8
30% 2 7
20% 6 /

4 2

10%

0%

Esperado Deseado
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44. Definir estédndares de tipo y composicion de los equipos,
capacitacién de los profesionales y aspectos estructurales.

50% Esperado Deseado
40% 5 8
30% 3 7
20% 6 ’
10% : ’

0%

45. Los contratos de gestion tienen que recoger indicadores con
criterios especificos en cuidados paliativos.

60% Esperado Deseado
50% 4 9
40% 2 7
30% 6 ’

4 2
20%

10%

0%
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46. Establecer criterios de acreditacién para el acceso de los profe-
sionales a las unidades especializadas de cuidados paliativos.
50%

40%

4 8
30% 3 8
20% 6 9
10% 3 1

0%
1 2 3 4 5 6 7 8 9

Formacién, investigacion y transferencia del
conocimiento

47. Facilitar la formacién béasica para todos los profesionales y la
formacion avanzada para los que se dedican especificamente a
los cuidados paliativos.

80% Esperado Deseado
70% 4 9
60% 3 8

6 9
50%

3 1

40%

30%

20%

10%
0%

Esperado Deseado

48. Potenciar la investigacién en cuidados paliativos en todas las
especialidades y en todos los niveles.

80%

Esperado Deseado

70% 4 9
60% 2 8
50% 5 9
40% 3 1

30%

20%

10%

0%

49. Formacién de los profesionales para garantizar la cobertura de las
necesidades espirituales, tanto de los adultos como de los nifios.

70% Esperado Deseado
60% 4 9
50% 2 /
40% 5 4
30% 3 :

20%

10%
0%
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50. Generar evidencia cientifica sobre la eficiencia y la efectividad 52. Programa educativo que responda a las necesidades de todas
del modelo de cuidados paliativos. las personas implicadas: pacientes, familiares, profesionales y
ciudadanos.

70% Esperado Deseado

60% 4 9 60% Esperado Deseado
50% 3 8 50% 4 8
40% 6 9 40% 3 7
30% 3 1 30% 6 9
20% 20% 3 2
10% 10%

0% 0%

1 2 3 4 5 6 7 8 9 1 2 3 4 5 6 7 8 9
51. Creacién de una pagina web interactiva sobre los cuidados 53. Para facilitar la formacién avanzada en cuidados paliativos se-
paliativos. ria conveniente organizar un master en cuidados paliativos en
las Islas Baleares

60% Esperado Deseado

50% 5 T 50% Esperado Deseado
40% 4 7 40% 4 8
30% 6 9 30% 3 7
20% 2 2 20% 6 ’
10% 10% : ’

0% 0%
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54. Incluir en el programa guias de préactica clinica comunes y una 56. Concienciar al resto de los profesionales de pediatria sobre qué
guia préctica de bolsillo. son los cuidados paliativos pediatricos.
7o% E do Desead
50% Esperado Deseado A —
i 60% 5 9
5 8
3 7
30% 40% 6 9
20% 6 ’
o 30%
3 2 3 1
10% - 20%
0% 10%

0%

57. Prevencién del sindrome de desgaste profesional en los

55. Informary formar a todos los profesionales sociales y sanitarios ) oY i o
profesionales implicados en los cuidados paliativos.

sobre criterios de atencién y sobre el catdlogo de recursos

disponibles.
o Esperado Deseado

60% EsperadoM 60% p3 f
50% 9 50% ) .
40% | 8 40% . )
30% L 30% 3 ”
20% 1 20%

10% 10%

0% 0%




¢Qué desearia que ocurriese?
Se ha jerarquizado y agrupado la informacién por orden de mayor a
menor probabilidad percibida de que se materialice la proposicion

en un plazo de cinco afos.

Para cada uno de los grupos se han analizado el percentil 50 (media),
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los valores méaximos y minimos, el percentil 25 o primer cuartil, el
percentil 75 o tercer cuartil y el rango intercuartilico (IQR). Este
ultimo valor da informacion sobre la dispersion o la concentracién
de las respuestas. Los valores altos de este rango indican mucha
dispersion en las respuestas, es decir, falta de acuerdo. En cambio,
los valores bajos en este rango corresponden a mucha concentracién
en las respuestas, es decir, mucho acuerdo o consenso

GRUPO 1. . Acuerdo de los participantes con puntuaciones de 8 y 9 con la proposicién planteada.

ftem p50 [ méx. | min. [ p25 | p75 | IOR
1 Equipos multidisciplinarios completos, especificos en cuidados paliativos, con formacién especifica y avanzada para 9 9 5 8 9 1
ser efectivos y eficientes
2 | Direccioén Gnica y modelo comun unificando los recursos especificos que se destinan a los cuidados paliativos 9 9 1 8 9 1

4 | Desarrollo de la atencion geriatrica especializada

Antes de pensar en nuevos recursos, reivindicar y conservar los disponibles

Todo paciente (incluidos los pacientes pediatricos) incluido en el programa de cuidados paliativos tendra equipos de

8 referencia que garanticen la asistencia durante las 24 horas ? ? 6 ? ? 0
Todos los sectores dispondran de camas sociosanitarias (publicas o privadas) acreditadas debidamente con acceso

9 o A B . 9 9 1 8 9 1
temporal o definitivo y con criterios de accesibilidad y de ingreso

10 | Promover que la atencién paliativa se inicie durante el periodo de tratamiento activo de los procesos graves 9 9 1 8 9 1
Necesidad de potenciar los cuidados paliativos no oncolégicos, amplidndolos a los pacientes geriatricos, a los

" P JC L L 9 9 4 9 9 0
pediatricos y a los cronicos, con criterios de terminalidad

12 Fomentar que los ciudadanos dicten el documento de Gltimas voluntades y garantizar que los profesionales accedan 9 9 6 8 9 1
a este y lo respeten

13 | Incorporar los cuidados paliativos pediétricos al @mbito comunitario (atencién primaria) 9 9 1 7 9 2

14 | Establecer niveles de complejidad (sanitarios y sociales), que servirédn para definir los recursos a utilizar 9 9 3 8 9 1

15 | Asegurar la equidad, independientemente del nivel asistencial y del lugar geogréfico donde el paciente se encuentre 9 9 5 9 9 0

16 | Desarrollar la legislacion autonémica para asegurar el derecho a la atencién paliativa 9 9 3 9 9 0

17 | Crear equipos dindmicos que superen la rigidez de estructura y funcionamiento actual y ganen agilidad en la atencién 9 9 7 8 9 1
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Crear una estructura que dé respuesta a las urgencias sociales, especialmente las domiciliarias
19 Definir el catalogo de los recursos sociales y sanitarios con criterios claros de accesibilidad tanto para los profesionales 9 9
como para los pacientes

21 Mantener las unidades de cuidados paliativos en los hospitales sociosanitarios con un paliativista de enlace en los
hospitales de agudos que avance la inclusién de los pacientes en el programa de cuidados paliativos

29 Facilitar la atencién domiciliaria por parte de los equipos de atencién primaria como base de la atencién a la

Ne)
Ne)
~
©
Ne)
—_

enfermedad avanzada 9 9 3 8 9 1

23 | Modelo de atencién centrado en la atencién domiciliaria para mantener al maximo la autonomia de los pacientes 9 9 5 8 9 1

24 | Personalizar la atencién con pocos profesionales con el fin de humanizar la atencion al final de la vida 9 9 1 7 9 2

25 Establecer un compromiso formal (decalogo de actuaciones) por el que los profesionales respeten las decisiones de 9 9 1 8 9 1
los pacientes y de sus familiares en los cuidados al final de la vida

30 Incluir un programa de duelo que prevea atencién psicoldgica al final de la vida para prevenir el luto complicado en la 9 9 3 8 9 1
familia, especificamente en el ambito escolar

32 | Potenciar Historia de Salud como herramienta de comunicacién en la atencion sanitaria y social 9 9 4 8 9 1

33 Reforzar y hacer mas fluida la relacién entre los niveles, coordinando los recursos y unificando los cuidados de 9 9 5 8 9 1
hospital, primaria y los recursos sociales por sectores sanitarios

34 | Potenciar la atencién a las necesidades sociales desde todos los niveles asistenciales 9 9 4 8 9 1

36 | Estructurar la coordinacion tnica a partir de las necesidades de los pacientes y de sus familiares 9 9 4 8 9 1

37 Potenciar la relacién del equipo de soporte de atencion domiciliaria y de los pediatras de atencién primaria con los 9 9 2 8 9 1
servicios hospitalarios de pediatria

41 | Apoyo a las familias: informacién, soporte y formacién 9 9 3 8 9 1

42 | Establecer indicadores de medida de la atencién paliativa e implantar un sistema de evaluacién 9 9 4 8 9 1

45 | Los contratos de gestion tienen que recoger indicadores con criterios especificos en cuidados paliativos 9 9 1 7 9 2

47 Facilitar la formacién bésica para todos los profesionales y la formacién avanzada para los que se dedican 9 9 3 8 9 1
especificamente a los cuidados paliativos

48 | Potenciar la investigacion en cuidados paliativos en todas las especialidades y en todos los niveles 9 9 2 8 9 1
Formacién de los profesionales para garantizar la cobertura de las necesidades espirituales, tanto de los adultos como de

49 | los nifios 9 9 4 7 9 2

50 | Generar evidencia cientifica de la eficiencia y efectividad del modelo de cuidados paliativos 9 9 5 8 9 1

55 Informar y formar a todos los profesionales sociales y sanitarios sobre criterios de atencién y sobre el catélogo de 9 9 4 8 9 1

recursos disponibles
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Concienciar al resto de los profesionales de pediatria sobre qué son los cuidados paliativos pediatricos

57 | Prevencién del sindrome de desgaste profesional en los profesionales implicados en los cuidados paliativos 9 9 3 8 9 1

3 Centrar la atencién en gerencias de sectores, dotando a todas de una unidad de cuidados paliativos que preste 8 9 1 7 9 2
atencion a los pacientes hospitalizados

5 | Desarrollo de nuevos recursos a partir de los disponibles 8 9 5 7 9 2

7 | Planificar con criterios de sectorizacion y unificar la sectorizacion social y la sanitaria, dotando de los recursos necesarios | 8 9 2 8 9 1

20 Crear una unidad de cuidados paliativos en cada hospital de agudos, con un equipo de soporte domiciliario vinculado 8 9 1 6 9 3
a cada unidad

26 Presencia de equipos evaluadores y gestores de pacientes en todos los niveles asistenciales, con tareas también de 8 9 1 7 9 2
formacién e impregnacion

27 | Cada centro de salud dispondra de un profesional referente en cuidados paliativos 8 9 2 7 9 2

28 | Definir criterios de inclusion y vias de entrada al programa de cuidados paliativos con una centralita Gnica que coordine la respuesta | 8 9 2 7 9 2

29 | Los centros de dia podran ofrecer servicios para las personas con necesidades de cuidados paliativos 8 9 1 7 9 2

31 | Mantener la consejeria de servicios sanitarios y sociales unificada 8 9 1 6 9 3

35 | Elaborar un plan comin de intervencién mediante un equipo social y sanitario para la provision integrada de recursos 8 9 1 8 9 1

38 | Potenciar el voluntariado a domicilio como soporte a los pacientes y a sus familiares 8 9 1 7 9 2

39 Incluir entre los recursos de cuidados paliativos las asociaciones de voluntarios y de ayuda a pacientes, ONG, etc., de 8 9 1 6 9 3
manera coordinada
Activar el trabajo comunitario y el movimiento de voluntariado en el &mbito de los barrios alrededor de los pacientes

40 i ; : S 8 9 1 6 9 3
y sus familiares con necesidad de cuidados paliativos

43 | Crear un observatorio para la coordinacién y la evaluacion continuada que garantice la equidad en la cobertura 8 9 1 7 9 2

44 | Definir estandares de tipo y composicion de los equipos, capacitacion de los profesionales y aspectos estructurales 8 9 1 7 9 2

46 | Establecer criterios de acreditacion para el acceso de los profesionales a las unidades especializadas de cuidados paliativos | 8 9 5 8 9 1

51 | Creacién de una pagina web interactiva sobre los cuidados paliativos 8 9 2 7 9 2

52 Programa educativo que responda a las necesidades de todas las personas implicadas: pacientes, familiares, 8 9 3 7 9 2
profesionales y ciudadanos

53 Para facilitar la formacién avanzada en cuidados paliativos seria conveniente organizar un master en cuidados 8 9 1 7 9 2

paliativos en las Islas Baleares
54 |Incluir en el programa guias de practica clinica comunes y una guia practica de bolsillo 8 9 1 7 9 2
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Pronéstico / ;Qué piensa usted que ocurrira?

De la misma manera que en el bloque de resultados anterior,
mostramos la informacion jerarquizada y agrupada por orden de la
prioridad dada en la respuesta.

GRUPO 1. Probabilidad de que se materialice la proposicién puntuada entre 5y 6.

T ———— e e L7 Lo
Mantener la consejeria de servicios sanitarios y sociales unificada

1 Equipos multidisciplinarios completos, especificos en cuidados paliativos, con formacién especifica y avanzada
para ser efectivos y eficientes

2 | Direccién Gnica y modelo comun unificando los recursos especificos que se destinan a los cuidados paliativos 5 9 1 3 6 3

3 Centrar la atencién en gerencias de sectores, dotando a todas de una unidad de cuidados paliativos que preste
atencion a los pacientes hospitalizados

6 | Antes de pensar en nuevos recursos, reivindicar y conservar los disponibles 5 9 1 3 6 3

1 Necesidad de potenciar los cuidados paliativos no oncolégicos, ampliandolos a los pacientes geriétricos, a los
pediatricos y a los crénicos, con criterios de terminalidad

12 Fomentar que los ciudadanos dicten el documento de Gltimas voluntades y garantizar que los profesionales
accedan a este y lo respeten

21 Mantener las unidades de cuidados paliativos en los hospitales sociosanitarios con un paliativista de enlace en
los hospitales de agudos que avance la inclusién de los pacientes en el programa de cuidados paliativos

22 Facilitar la atencion domiciliaria por parte de los equipos de atencion primaria como base de la atencién a la
enfermedad avanzada

23 | Modelo de atencion centrado en la atenciéon domiciliaria para mantener al maximo la autonomia de los pacientes| 5 9 1 3

w

24 | Personalizar la atencién con pocos profesionales con el fin de humanizar la atencion al final de la vida 5 9 1

25 Establecer un compromiso formal (decélogo de actuaciones) por el que los profesionales respeten las decisiones
de los pacientes y de sus familiares en los cuidados al final de la vida

IS

32 | Potenciar Historia de Salud como herramienta de comunicacién en la atencion sanitaria y social 5 9 1
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1 231 2 2

Reforzar y hacer mas fluida la relacion entre los niveles, coordinando los recursos y unificando los cuidados de

hospital, primaria y los recursos sociales por sectores samtarlos 0

38 | Potenciar el voluntariado a domicilio como soporte a los pacientes y a sus familiares 5 9 1 3 6 3
Incluir entre los recursos de cuidados paliativos las asociaciones de voluntarios y de ayuda a pacientes, ONG,

39 : 5 9 1 3 6 3
etc., de manera coordinada

40 Activar el trabajo comunitario y el movimiento de voluntariado en el &mbito de los barrios alrededor de los 5 9 1 3 6 3
pacientes y sus familiares con necesidad de cuidados paliativos

41 | Apoyo a las familias: informacién, soporte y formacién 5 9 1 3 6 3

44 Definir estdndares de tipo y composiciéon de los equipos, capacitacion de los profesionales y aspectos 5 9 1 3 6 3
estructurales

51 | Creacion de una pagina web interactiva sobre los cuidados paliativos 5 9 1 4 6 2

54 | Incluir en el programa guias de practica clinica comunes y una guia practica de bolsillo 5 9 1 3 6 3

55 Informar y formar a todos los profesionales sociales y sanitarios sobre criterios de atencion y sobre el catalogo 5 9 1 4 6 2
de recursos disponibles

56 | Concienciar al resto de los profesionales de pediatria sobre qué son los cuidados paliativos pediatricos 5 9 1 3 6 3

GRUPO 2. Probabilidad de que se materialice la proposicién puntuada entre 3y 4.

T ———— el

Desarrollo de la atencién geriétrica especializada

5 | Desarrollo de nuevos recursos a partir de los disponibles 4 9 1 2 6 4

Planificar con criterios de sectorizacién y unificar la sectorizacion social y la sanitaria, dotando de los recursos
necesarios

Todo paciente (incluidos los pacientes pediatricos) incluido en el programa de cuidados paliativos tendré equipos
de referencia que garanticen la asistencia durante las 24 horas

10 | Promover que la atencién paliativa se inicie durante el periodo de tratamiento activo de los procesos graves

14 | Establecer niveles de complejidad (sanitarios y sociales), que servirdn para definir los recursos a utilizar

IO N S
N | W W N
[o N e NN e NN N
alw|lw| »

16 | Desarrollar la legislacién autonémica para asegurar el derecho a la atencién paliativa
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N 8 TS 3 7

Crear equipos dindmicos que superen la rigidez de estructura y funcionamiento actual y ganen agilidad en la

atencion

19 Definir el catélogo de los recursos sociales y sanitarios con criterios claros de accesibilidad tanto para los 4 9 1 2 6 4
profesionales como para los pacientes

20 Crear una unidad de cuidados paliativos en cada hospital de agudos, con un equipo de soporte domiciliario vinculado 4 9 1 2 5 3
a cada unidad

26 Presencia de equipos evaluadores y gestores de pacientes en todos los niveles asistenciales, con tareas también 4 9 1 2 5 3
de formacion e impregnacion

28 Definir criterios de inclusién y vias de entrada al programa de cuidados paliativos con una centralita Gnica que 4 9 1 2 6 4
coordine la respuesta

29 |Los centros de dia podrén ofrecer servicios para las personas con necesidades de cuidados paliativos 4 9 1

30 Incluir un programa de duelo que prevea atencién psicolégica al final de la vida para prevenir el luto complicado 4 1 2 3
en la familia, especificamente en el &mbito escolar
Potenciar la relacion del equipo de soporte de atencién domiciliaria y de los pediatras de atencién primaria con

37 e . . o 4 9 1 3 6 3
los servicios hospitalarios de pediatria

42 | Establecer indicadores de medida de la atencién paliativa e implantar un sistema de evaluacion 4 9 1 2 6 4

43 | Crear un observatorio para la coordinacién y la evaluacién continuada que garantice la equidad en la cobertura | 4 9 1 2 6 4

45 | Los contratos de gestion tienen que recoger indicadores con criterios especificos en cuidados paliativos 4 9 1 2 6 4

46 Establecer criterios de acreditacion para el acceso de los profesionales a las unidades especializadas de cuidados 4 9 1 3 6 3

paliativos
Facilitar la formacion bésica para todos los profesionales y la formacién avanzada para los que se dedican

4/ especificamente a los cuidados paliativos + 9 ! 3 6 3

48 | Potenciar la investigacion en cuidados paliativos en todas las especialidades y en todos los niveles 4 9 1 2 5 3

49 Formacién de los profesionales para garantizar la cobertura de las necesidades espirituales, tanto de los adultos 4 9 1 2 5 3
como de los nifios

50 | Generar evidencia cientifica sobre la eficiencia y la efectividad del modelo de cuidados paliativos 4 9 1 3 6 3

57 Programa educativo que responda a las necesidades de todas las personas implicadas: pacientes, familiares, 4 9 1 3 6 3
profesionales y ciudadanos

53 Para facilitar la formacién avanzada en cuidados paliativos seria conveniente organizar un master en cuidados 4 9 1 3 6 3
paliativos en las Islas Baleares

15 Asegurar la equidad, independientemente del nivel asistencial y del lugar geogréfico donde el paciente se 3 9 1 2 5 3

encuentre
13 |Incorporar los cuidados paliativos pediatricos al ambito comunitario (atencién primaria) 3 9 1 2 6 4
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Crear una estructura que dé respuesta a las urgencias sociales, especialmente las domiciliarias 3
9 Todos los sectores dispondran de camas sociosanitarias (plblicas o privadas) acreditadas debidamente con 3 9 1 2 5 3
acceso temporal o definitivo y con criterios de accesibilidad y de ingreso
27 | Cada centro de salud dispondra de un profesional referente en cuidados paliativos 3 9 1 2 5 3
34 | Potenciar la atencién a las necesidades sociales desde todos los niveles asistenciales 3 9 1 2 5 3
35 Elaborar un plan comdn de intervencion mediante un equipo social y sanitario para la provision integrada de 3 9 1 2 5 3
recursos
36 | Estructurar la coordinacion Unica a partir de las necesidades de los pacientes y de sus familiares 3 9 1 2 5 3
57 | Prevencion del sindrome de desgaste profesional en los profesionales implicados en los cuidados paliativos 3 9 1 2 5 3
Diferencias entre lo que piensan que ocurrira y lo GRAFICO 5. Las diez propuestas con mayor grado de diferencia entre lo
, . esperado y lo deseado.
que desearian que ocurriese
863 863 877 8,53 8,60
Una vez calculadas las medias aritméticas de los resultados de 841 829 830 822 8,40

cada proposicion, tanto de la probabilidad esperada como del — —
grado de deseo, calculamos las diferencias mayores y menores, que
aparecen representadas en los graficos 5y 6.

18 15 8 34 57 9 17 36 19 48
I Diferencia I Esperado Deseado
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GRAFICO 6. Las diez propuestas con menor grado de diferencia entre lo
esperado y lo deseado.

8,14 7,85
J1g 726 727 723 ' 736 7,25

7,04

31 39 38 3 51 24 32 40 2 20
I Diferencia Il Esperado Deseado

Propuestas hechas por el grupo de panelistas no
recogidas en el cuestionario

e Esnecesario tener cuidado de no “crear especialistas sanitarios
con relacion a la muerte y que los otros profesionales se
desentiendan de la paliacién y de los dltimos dias”.

o Todos los profesionales sanitarios deben estar preparados para
cambiar el paradigma “yo solo estoy para cuidar” por el de “yo
estoy para cuidar cuando se pueda (pocas veces) y cuidar/
aliviar y acompanfar cuando haga falta y solo recurrir a los

especialistas cuando esté convencido de que sera un beneficio
para el enfermo”.

Dada la coyuntura econémica actual, veo dificil la inversion para
mejorar la situacion actual.

Creo muy necesaria una atencion telefénica paliativa permanente
con atencion telefénica durante las 24 horas de los siete dias de
la semana que actuase coordinando los recursos.

Pienso que la formacion de los profesionales y la informacion
a los ciudadanos deberia tener una prioridad 1, porque es lo
que cuesta menos y lo que perdura mas, sean cuales sean las
politicas aplicadas.

Mejorar la comunicacion formal e informal entre los equipos de
soporte y los de la atencién primaria.

Implicar a los comités de bioética con relacion a la obstinacion
terapéutica y los cuidados paliativos.

Son mas efectivos grupos o equipos especializados multidiscipli-
narios de referencia y ubicados en los diferentes niveles asisten-
ciales funcionando coordinadamente con la red sociosanitaria.

Como se puede ver en mis propuestas, estoy impregnado de
un profundo pesimismo, en estos momentos de dificultades
econdmicas y persistente mala gestion de los recursos.



Cada vez mas parece imperar la necesidad de resultados inme-
diatos. Invertir en cuidados paliativos eficientes es altamente
Gtil. Estoy convencido, pero no solo debes tener la razén, sino
que tienen que dartela.

Falta de sitios adecuados en los servicios de urgencias para la
atencién en el final de la vida.

Formacién obligatoria en cuidados paliativos en todas las
universidades médicas, enfermeras y personal sanitario.

Formacién bésica en personal sanitario que trata a enfermos
crénicos avanzados (tanto oncol6gicos como no oncolégicos) en
el uso de herramientas de valoracién prondstica y adecuacién
de los medios utilizados (uso del nivel terapéutico, planes de
curas...) para generalizar su uso entre todo el personal sanitario.

Los cuidados paliativos pediatricos no deberian centrarse solo
en la coordinacion con la atencién primaria, como se propone en
este cuestionario, sino que deberia haber un equipo especifico
de atencion a los pacientes paliativos en pediatria, ya que
son muchas mas las diferencias que las similitudes entre los
cuidados paliativos de nifios y de adultos. Este equipo deberia
proporcionar atencién a domicilio durante las 24 horas de los 7
dias de la semana y asi se podria hablar de equidad y justicia, ya
que al ser menos nifios se ven desfavorecidos en este sentido.

Evitar el protagonismo y el elitismo entre los equipos de
cuidados paliativos respecto al resto de los profesionales.
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Pensar en las enfermeras de enlace como recurso béasico y
fundamental para llevar a cabo la coordinacién entre los niveles
asistenciales y asi poder planificar mejor los recursos sociales,
comunitarios y familiares. También deberia reflexionarse sobre el
tipo de formacion que hay que impartir a todos los profesionales
de la salud, especificando los contenidos mas adecuados.

Los servicios de cuidados paliativos que se concierten con
organizaciones privadas deben ser sin &nimo de lucro, ya que los
pacientes y sus familiares constituyen un grupo especialmente
vulnerable con escasa o nula capacidad para defenderse. En
todos los casos hay que aplicar sistemas de evaluacién y control
que garanticen la calidad de los servicios prestados.

Es muy importante mantener la atencién a todas las personas
que necesiten cuidados paliativos desde la interdisciplinariedad
y conlaimplicacion de todas las administracionesy las entidades
que tienen competencias en ello.

Debe haber unos minimos y es necesario poder acceder y
disponer de unos maximos.

Considero importante la sensibilizaciéon de los profesionales
en cuidados paliativos dada su presencia en todos los
ambitos asistenciales. Por tanto, la formacién —en la que los
conocimientos y las habilidades sobre la comunicacién y la
relacion terapéutica deben estar incluidos— deberia ser una
estrategia a potenciar.
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Se podria desarrollar un programa de atencién a las personas
con alguna enfermedad crénica y especificar cuando se
encuentran en la fase avanzada de la enfermedad o en una
situacién de dependencia.

También propongo la coordinaciéon entre los diferentes
programas actuales del Servicio de Salud —tanto hospitalarios
como de atencién primaria— con el fin de centrar la atencién en
las personas, independientemente de su patologia.

Formacién especifica para los voluntarios: atenciéon domiciliaria.
Formacion especifica para las personas cuidadoras informales.

Es importante iniciar la formaciéon en cuidados basicos de
enfermeria.

Tres de los comentarios hacen referencia a la dificultad para
contestar el cuestionario:

Me ha parecido un poco confuso el modo de responder el
cuestionario. Espero haberlo hecho bien.

Deberia mejorarse la redaccién y la explicacién de algunas
preguntas.

Creo que algunas preguntas no te permiten expresar lo que
querrias contestar. Todo es un poco ambiguo.

Componentes del grupo promotor, del grupo nominal
y expertos consultados

Grupo promotor, coordinador y autor del informe

e Enric Benito, coordinador autonémico de la Estrategia de
cuidados paliativos

e Joan Llobera, técnico en salud publica del Servicio de Salud
o Sebastia Serra, médico de atencién primaria

o Noemi Sanso, responsable de la Unidad Técnica de la Estrategia
de cuidados paliativos autonémica

o Catalina Borras, jefa de seccién de la Consejeria de Familia y
Servicios Sociales

o Eusebi Castafo, jefe del Servicio de Planificacién Sanitaria
Grupo nominal

e Sefa Terrasa, médica y jefa del Servicio de Oncologia del
Hospital Universitario Son Espases

e Maria Villalonga, médica de la UVASS del Hospital Universitario
Son Espases



Cristina Muntaner, enfermera y supervisora del Hospital Son
Llatzer

Xavier Lacueva, médico y coordinador de Cuidados Paliativos
del Area Sanitaria de Menorca

Eugenia Carandell, médica de atencién primaria
Dori Sancho, enfermera de atencién primaria
Merce Llagostera, médico del ESAD

Emilia Garcia, enfermera y supervisora de la UCP del Hospital
General

Colau Flaquer, coordinador asistencial del Hospital Sant Joan
de Déu

Cristina Sdenz de Miera, trabajadora social de GESMA
M. Antonia Font, directora de la Residencia de Felanitx
M. Magdalena Crespi, directora técnica de la Fundacién y Apoyo
a la Dependencia y de Promocion de la Autonomia Personal de

las Islas Baleares

Catalina Vadell, médica y coordinadora de Atencién Oncolégica
de las Islas Baleares
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Marian Feliu, trabajadora social de GESMA
Ana M. Daviu, psicéloga del Hospital Sant Joan de Déu

Pilar Rapun, coordinadora de Servicios Extrahospitalarios del
Hospital Can Misses

David Medina, médico de atencién primaria
Marian Garcia, enfermera del ESAD de Mallorca

Enrique Campos, médico de la Residencia Mixta de Pensionistas
Bonanova

Catalina Juan, psicéloga y directora técnica de los Servicios
Sociales del Ayuntamiento de Palma

Marina Garcia, médica del SUAP
Joan Santamaria, médico de la UCP del Hospital General

Mercedes Vacas, directora de Enfermeria del Hospital Sant Joan
de Déu

Xisca Serra, coordinadora de enfermeria del CS Es Raiguer

Mateo Roca, voluntario de la asociacién DIME
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Expertos consultados

Solo se recogen los nombres de los panelistas que han autorizado
expresamente la publicacién de sus datos en el informe de
resultados.

e Marta Alonso, enfermera de atencién primaria

o Berta Artigas, enfermera de la Universidad de las Islas Baleares

e M. Magdalena Borras, psicéloga de la Residencia Mixta de
Pensionistas Bonanova

o Isabel M. Borras, médica y jefa de seccién de la Consejeria de
Salud

e« M. Antonia Capella, enfermera de la UCP del Hospital Joan
March

e Merce Codina, médica del Hospital Universitario Son Espases
e« Martine Combes, voluntaria de la asociacién DIME
o Neus Crespi, trabajadora social del Hospital Son Llatzer

e Anna Cruz, enfermera y supervisora de Medicina Interna del
Hospital Son Llatzer

Maria Estelrich, del CS Felanitx
Apol-lonia Esteva, enfermera de la OTIC

Magdalena Esteva, médica del Gabinete Técnico de Atenciodn
Primaria

Cristina Estrades, trabajadora social del CS Son Ferriol
Belén Martin, psicéloga del ESAD de Mallorca
Luis Feliu, médico del Hospital General

Jordi Forteza-Rey, médico y jefe del Servicio de Medicina Interna
del Hospital Universitario Son Espases

Juli Fuster, médico de atencién primaria

M.2 Angeles Gajete, médica oncéloga del Hospital Universitario
Son Espases

Gloria Gallego, enfermera de la Universidad de las Islas Baleares
Merceé Gomila, enfermera del CS Coll d’en Rabassa
M.2 José Gonzélez, médica del CS Manacor

Jaume Julia, médico de la UCP del Hospital General



Pablo Javier Martinez, enfermero y supervisor de la Unidad de
Oncologia y Ginecologia del Hospital Universitario Son Espases

Inmaculada Mascard, presidenta de la asociacién DIME

Victoria Mesquida, psicologa del Hospital Universitario Son
Espases

Jerénima Miralles, enfermera del CS Migjorn
Brigida Mora, enfermera del CS Pont d’Inca
Nadir Oliver, médico del ESAD

José Roberto Pefialver, trabajador social y coordinador de
trabajo social de la FBD

Miriam Ramirez, trabajadora social y coordinadora de la UTS
Palma - FBD

Margalida Regis, trabajadora social de los Servicios Centrales
del Ayuntamiento de Palma

Lloreng Roig, médico del ESAD
Concepciodn Rojas, trabajadora social de la UVASS

Isabel Romén, enfermera de enlace de GESMA
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Maria Rosselld, enfermera del CS Son Servera
Pilar Sanchez, enfermera de la Universidad de las Islas Baleares

Carmen Santos, médica del Hospital Can Misses y directora de
Atencién Primaria

Carmen Santos, médica del CS Camp Redé
J. Maria Taltavull, enfermera del CS Es Rafal

Angela Tavera, médica pediatra del Hospital Universitario Son
Espases

M. Magdalena Uguet, psicéloga de los Servicios Centrales del
Ayuntamiento de Palma

Clara Vidal, enfermera del Gabinete Técnico de Atencién Primaria
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