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1. PRESENTACION

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en 1997, define los cuidados
paliativos como el cuidado total y activo de los pacientes cuya enfermedad no
responde al tratamiento curativo y por tanto el control del dolor, de otros sintomas y
de los problemas psicolégicos, adquiere una importancia primordial, siendo el
objetivo de los mismos conseguir la méxima calidad de vida para los pacientes y sus
familias.

Por otro lado, la calidad de vida es una valoracion subjetiva que el paciente
hace de los distintos aspectos de su vida en relacién con la salud y otros aspectos
de su entorno tanto emocionales, sociales, econémico o politicos y que inciden,
directamente, en el bienestar de las personas.

En este contexto, el objetivo de cualquier atencion integral y coordinada a
estos pacientes, pasa por favorecer que los pacientes vivan con dignidad la dltima
etapa de la vida, aminorando en la medida de lo posible su sufrimiento ofreciendo al
paciente la posibilidad de tomar decisiones respecto del cuerpo y la propia vida y
respetando las convicciones y valores que han guiado su existencia.

Igualmente, esta atencién integral debe contemplar, tal y como se refleja en la
Estrategia de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud (SNS), el apoyo
psicoemocional a la familia.

En definitiva, en una perspectiva integradora de los cuidados paliativos, el
paciente esta en el centro de los cuidados y el enfoque debe ser interdisciplinario y
holistico, mas alla del paciente y de la familia.

Los cuidados paliativos deben ser entendidos como parte del proceso de
atencion, comprendiendo todos los niveles asistenciales, y haciendo que el esfuerzo
coordinado de todos los profesionales permita ofrecer a nuestros ciudadanos la
verdadera atencién integral en cada momento y de la forma adecuada.

Sara Cristina Pupato Ferrari.
Directora del Instituto Nacional de Gestion Sanitaria (INGESA)
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2. JUSTIFICACION

Es bien conocido que los cambios producidos por factores demograficos y la
modificacion de patrones de morbilidad, el aumento de la expectativa de vida y los
avances cientifico-técnicos en los paises de nuestro entorno han conducido a un
aumento del numero de pacientes geriatricos y de la prevalencia de enfermedades
cronicas y degenerativas, incrementando asi el nimero de pacientes y familias
afectadas por el sufrimiento que produce una situacion terminal.

Por otro lado, los cambios sociales y econdmicos han variado la estructura
familiar, su dinamica, disponibilidad y recursos. Esto hace que el cuidado de las
personas con enfermedades avanzadas y progresivas deba variar.

En el contexto del SNS, el sistema sanitario publico en el @mbito territorial del
Instituto Nacional de Gestion Sanitaria (INGESA), ha de adaptarse a las nuevas
realidades y permitir las modificaciones organizativas, técnicas y de gestion que
permitan garantizar los principios de equidad y accesibilidad a la red sanitaria
publica, de los ciudadanos al final de la vida.

2.1. Marco Conceptual.

La Estrategia del SNS en Cuidados Paliativos (CP), asume la definicién de
la OMS, que seifala que los CP “mejoran la calidad de vida de pacientes y
familiares que se enfrentan a enfermedades con riesgo vital, mediante el alivio
del dolor y de los sintomas, apoyo espiritual y psicosocial, desde el diagnéstico al
final de la vida y el duelo.

La definicion se completa con los siguientes principios sobre los cuidados
paliativos:

e Proporcionan el alivio del dolor y de otros sintomas que producen sufrimiento.
e Promocionan la vida y consideran la muerte como un proceso natural.
¢ No se proponen acelerar el proceso de morir ni retrasarlo.

e Integran los aspectos psicosociales y espirituales en los cuidados del
paciente.
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e Ofrecen apoyo a los pacientes para ayudar a vivir de la manera mas activa
posible hasta su muerte.

e Ofrecen apoyo a los familiares y a los allegados durante la enfermedad y el
duelo.

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

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

e Se aplican precozmente en el curso de la enfermedad, en union con otros
tratamientos dirigidos a prolongar la vida, tales como quimioterapia o
radioterapia, e incluye aquellas investigaciones necesarias para entender
mejor y tratar las complicaciones clinicas.

Los criterios propuestos para la Estrategia en CP del SNS para la definicion
del paciente con enfermedad en fase avanzada / Terminal, tanto oncolégicos
como no oncolégicos, han sido:

e Enfermedad incurable, avanzada y progresiva.

e Pronéstico de vida limitada.

e Escasa posibilidad de respuesta a tratamientos especificos.

e Evolucién de caracter oscilante y frecuentes crisis de necesidades.
e Intenso impacto emocional y familiar.

e Repercusiones sobre la estructura cuidadora.

e Alta demanda de atencion y uso de recursos.

Situacion de enfermedad incurable avanzada:

Aquella en la que existe una enfermedad de curso progresivo, gradual, con
diverso grado de afectacién de autonomia y calidad de vida, con respuesta
variable al tratamiento especifico, que evolucionara hacia la muerte a medio
plazo.
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Situacion de enfermedad terminal:

Aquella en la que existe una enfermedad avanzada, incurable, progresiva, sin
posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico, que conlleva
sintomas multifactoriales, intensos y cambiantes con la existencia de un gran
impacto emocional enfermos, familiares y equipos, con un prondstico de vida
limitado (generalmente inferior a los seis meses), que genera una gran
demanda de atencién, y en la que el objetivo fundamental consiste en la
promocion del confort y la calidad de vida del enfermo y de la familia, basada
en el control de sintomas, el soporte emocional y la comunicacion.

La enfermedad terminal no oncolégica vendra definida, ademas, por la
presencia de fracaso organico y deterioro progresivo irreversible.

2.2. Marco Normativo y de Planificacion.

El Plan Integral del INGESA para los cuidados paliativos se apoya y asienta en una
triple vertiente: la legal, la ética y la de planificacion sanitaria.

Este documento se ajusta no sdolo a los principios de la Ley General de Sanidad
14/1986 de 25 de abril, sino a la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y Calidad del
Sistema Nacional de Salud.

El Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera
de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su
actualizacion, incluye no solo la atencion paliativa a enfermos terminales (Anexo II. Art.
7) sino que identifica el ambito de actuacion de los diferentes niveles asistenciales.

En los JdUltimos afios, el Consejo de Europa ha publicado dos
recomendaciones especificas sobre los cuidados paliativos:

o Recomendacién 1418 (1999), sobre proteccion de los enfermos en la
etapa final de su vida, abogaba por la definicion de los cuidados paliativos
como un derecho y una prestacién mas de la asistencia sanitaria.

o Recomendaciéon 24 (2003), sobre la organizacién de los cuidados
paliativos, reconocia que dicha prestacién debia desarrollarse mas en
Europa, y recomendaba a los Estados la adopcion de politicas, legislacion
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y otras medidas necesarias para establecer un marco coherente para
politicas nacionales sobre cuidados paliativos.

En el afio 2001, tras su aprobacion por el Pleno del Consejo Interterritorial del
Sistema Nacional de Salud, fue publicado el documento Bases para su desarrollo.
Plan Nacional de Cuidados Paliativos, cuyo fin era “garantizar el derecho legal e
individual de los enfermos en situacion terminal a la asistencia, en cualquier lugar,
circunstancia o situacién”, y cuyo objetivo era “mejorar la calidad de vida de
enfermos en situacion terminal y sus familias, de manera racional, planificada y
eficiente, garantizando los cuidados paliativos segun los principios rectores del
Sistema Nacional de Salud”.

Por otro lado, los profesionales que realizan cuidados paliativos se enfrentan, de
forma cotidiana, a dilemas que escapan al terreno exclusivamente cientifico-técnico, la
disyuntiva entre los momentos de interfase (entre curativa y terminal o terminal y
agonica) o el objetivo de defender la calidad de vida frente a la aplicacion de medidas de
tratamiento agresivas, son solo algunos ejemplos. En estos y otros conflictos, la bioética y
los principios de justicia, beneficencia, no maleficencia y, de forma especial, el de
autonomia, (Ley 14/2002, de 14 de septiembre, reguladora de la autonomia del paciente)
deben ayudar a la toma correcta de decisiones.
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3. ANALISIS DE SITUACION

3.1. Epidemiologia.-

La mayor parte de las muertes que ocurren en Europa y en los paises
desarrollados se producen en personas mayores de 65 afios, con una tendencia
progresiva lo que implica un cambio continuo en los patrones de la enfermedad al
final de la vida.

El porcentaje de poblacién espafiola mayor de 60 afios era del 21% en el afio
2002 se espera que en el afio 2020 del 27 %.

De este tramo de edad, el segmento que proporcionalmente mas va a
aumentar, es el de los mayores de 85 afios. Para el afio 2020 prevé, debido a
este envejecimiento de la poblacién, que en Espafa las tres principales causas
de muerte seradn: la enfermedad isquémica cardiaca, la enfermedad
cerebrovascular y la enfermedad pulmonar obstructiva crénica. El cancer de
pulmon/traquea/bronquios ocupara el quinto puesto.

Conscientes de esta realidad, adquiere gran importancia la aproximacion al
dato de poblacién susceptible de recibir cuidados paliativos, sin embargo existen
dificultades tanto metodoldgicas como de registro para definir dicha poblacion.

En nuestro pais, aunque existen registros especificos de cancer en las
distintas CCAA, la informacién no siempre estd accesible ni es comparable en
todos los casos.

El método propuesto por la “Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema
Nacional de Salud. Ministerio de Sanidad y Consumo. 2007.” para la estimacion
de la poblaciéon diana de cuidados paliativos ha sido similar al descrito por
McNamara:

Se han seleccionado las diez patologias propuestas por McNamara:
cancer, insuficiencia cardiaca, insuficiencia hepética, insuficiencia renal,
EPOC (Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica), ELA (Esclerosis
Lateral Amiotréfica) y enfermedades de motoneurona, Enfermedades de
Parkinson, Huntington, Alzheimer y SIDA.
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De la base de datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE) se
seleccionaron las causas de muerte y los fallecimientos por dichas causas.
En algunos casos se han asociado patologias para adecuarlas a las
patologias sefaladas por McNamara.

El INE ha publicado las cifras de mortalidad y su clasificacion por causas. De
entre ellas, se ha obtenido el numero de fallecidos por cancer y por el conjunto
de las otras causas no oncoldgicas seleccionadas por McNamara.

Los resultados, desagregados por CC.AA., se muestran en la Tabla 1.

Tabla 1. Distribucion de la mortalidad en Espafia por causa y Comunidad Auténoma (afio 2004)
(Fuente INE 2007)

Andalucia 7.687.518 16.028 21.910 37.938
Aragon 1.249.584 3.534 4.529 8.063]
Asturias 1.073.761 3.427 4.203 7.630]
Baleares 955.045 1.905 2.470 4.375
Canarias 1.915.540 3.450 3.819 7.269
Cantabria 554.784 1.492 1.891 3.383
Castilla-La Mancha 1.848.881 4.430 6.139 10.569
Castillay Leén 2.493.918 7.397 9.282 16.679
Cataluiia 6.813.319 16.182 20.794 36.976
Com. Valenciana 4.543.304 10.026 13.356 23.382
Extremadura 1.075.286 2.769 3.566 6.335
Galicia 2.750.985 7.848 10.597 18.445
Madrid 5804829 11.436 14.653 26.089
Murcia 1.294.694 2.485 3.524 6.009
Navarra 584.734 1.378 1.727 3.105
Pais Vasco 2.115.279 5.482 6.430 11.912
Rioja 293.553 763 981 1.744
Ceuta 74.654 110 145 255
Melilla 68.016 102 134 236
TOTAL ESPANA 43.197.664 100.244 130.150 230.394

(*)“Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud. Ministerio de
Sanidad y Consumo. 2007.”
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En cuanto al nimero de dispositivos especificos, en el Reino Unido, estandar
europeo en provision de cuidados paliativos, la tasa es de 1 por cada 81.000
habitantes. En Australia, la tasa recomendada es de 1 por cada 100.000
habitantes, y en dos programas espafoles (Catalufia y Extremadura) se han
descrito tasas de 1 por 100.000 a 200.000 habitantes, y 1 por cada 135.000
habitantes, respectivamente.

El pais con mayor dotacidon de recursos en cuidados paliativos en poblacién
adulta es Reino Unido, con mas de 15 servicios por milléon de habitantes; Espafia
ocupa una posicion intermedia, el lugar 11 de 22 pases, en cuanto a los recursos
disponibles por cada millén de habitantes.

3.2. Poblacién diana

La poblacién diana del programa de cuidados paliativos es la persona en
situacién terminal y su familia, con un prondstico de vida limitado (entendido
habitualmente como inferior a 6 meses) independientemente de la patologia que
lo origine, cuando se acomparfe de sufrimiento. El objetivo es el alivio de ese
sufrimiento y la promocion de la calidad de vida, atendiendo los sintomas fisicos
y emocionales y el impacto social y espiritual.

En otro apartado de este documento se ha reflejado la dificultad que encierra
la estimacion de la poblacién diana, tanto desde el punto de vista metodolégico
como de registro. En el momento actual, las estimaciones del numero de
pacientes terminales se hacen, al igual que en otras CCAA, con los criterios de
la Cartera de Servicios de INSALUD que lo estimaba en un 2 por 1000
habitantes sobre la poblacion de la Base de Datos de Tarjeta Sanitaria.

Los resultados de estas estimaciones son los que aparecen en la Tabla 2.

Tabla 2.-Poblacion total de casa area sanitaria y estimacién de pacientes terminales/afio.
(Fuente: Datos de Tarjeta Sanitaria a 1-01-2010)

CEUTA 74.108 148
MELILLA 60.618 121
TOTAL INGESA 134.726 269
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La Ciudad de Ceuta y su territorio dependiente se extienden sobre 23 km2
de superficie albergando una poblacién de cerca de 74.108 ciudadanos (TIS 1-
01-2010),

La Ciudad de Melilla y su territorio dependiente se extienden sobre 12,3
km2 de superficie en la parte oriental del cabo Tres Forcas albergando una
poblacién de cerca de 60.618 ciudadanos (TIS 1-01-2010).

Los datos de Mortalidad del Instituto Nacional de Estadistica (2004), indican
qgue Melilla tiene la tasa mas baja de Espafia, con 411 fallecimientos al afio. De
estos, 102 son defunciones por neoplasias y 134 por las otras patologias que
recoge McNamara como susceptibles de Cuidados Paliativos, siendo en total
236 pacientes al afio que podrian haberse beneficiado de cuidados paliativos.

Distribucion de Poblacion por grupos de edad y Areas Sanitarias
(Fuente: Datos de Tarjeta Sanitaria 1-01-2010)

Ceuta 3.085  4.273 7.093 50.951 4.464 4.292 74.108
Melilla 2.661 3.814 6.603 41.265 3.262 3.013 60.618
Total Ingesa 5.696 8.087 13.696 92.216 7.726 7.305 134.726

Del total de la poblacion de Ingesa (134.726), 15.031 ciudadanos tienen 65
afos o mas (11,2% de la poblacién).

3.3. Dispositivos Asistenciales: Recursos Existentes

3.3.1. Recursos en Atencion Primaria

La atencion primaria es el nivel de atencion encargado de la asistencia
sanitaria a los pacientes en la comunidad; una coordinacion con los otros niveles
asistenciales, garantiza la continuidad de los cuidados.

Gracias a sus caracteristicas (asistencia integral, integrada, continua,
accesible), la Atencion Primaria puede garantizar el marco idoneo de la asistencia
a los pacientes que requieren cuidados paliativos.

Dentro de los recursos sanitarios, la Atencion Primaria es un recurso general
y como tal, tiene una amplia cartera de servicios entre los que se incluye la
medicina paliativa.
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La atencién primaria puede incorporarse a los cuidados de los pacientes con
enfermedad en fase terminal bajo un modelo de asistencia compartida. En él seria
responsable de la atencion de los pacientes que en relacion al grado de
complejidad de sus problemas pudieran ser atendidos en la comunidad por los
recursos generales.

En el ambito territorial del Ingesa, disponemos de 7 Equipos de Atencion
Primaria (3 en Ceuta y 4 en Melilla), capaces de garantizar los cuidados paliativos
a nuestra poblacion.

Las principales funciones de la Atencién Primaria en este ambito son:

— Atencidn directa: Encargada de resolver los problemas del cuidado integral
del paciente. Su actividad se realiza en el centro de salud o en el domicilio.
Ademas se incluyen actividades de educacion familiar para los cuidadores
informales, apoyo informativo y emocional del paciente y famila y
actividades en el duelo, a cargo sobre todo del personal de enfermeria.

— Tramitacion documentos: Gestidén de la incapacidad laboral, informes
clinicos de solicitud de incapacidad y minusvalia, ley de dependencia,
asistencia social y otros.

La incorporacion de los equipos de atencion primaria en el modelo de
atencion compartida conlleva la movilizacion de todos sus recursos humanos y la
potenciacion de sus actividades.

En este sentido, los equipos de Atencidon Primaria (médico de familia,
enfermeria, trabajador social, psicologo...) trabajan de forma coordinada entre
ellos y con los recursos de unidades de apoyo de cuidados paliativos, en la
actualidad dependientes de la Asociacion Espafiola contra el Cancer .en nuestro
ambito territorial), para conseguir la maxima mejora de la calidad de vida del
paciente en su domicilio.

Las caracteristicas de este nivel asistencial se adaptan a las caracteristicas
de la prestacién de los cuidados paliativos, por lo tanto, creemos que este nivel
es el elemento inicial y fundamental para promover dicha asistencia.

La Atencion Primaria y la Atencidn Especializada comparten ademas, la
responsabilidad de la atencion paliativa a enfermos terminales no sélo desde un
punto de vista ético, sino también normativo. (RD 1030/2006 de Cartera de
Servicios comunes del SNS 'y el procedimiento para su actualizacion).
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3.3.2. Recursos de atencién a la urgencia

Los recursos de atencion a la urgencia estan constituidos en ambas
ciudades auténomas por el SUAP (servicio de urgencia de Atencion
Primaria) y el 061, que asisten de manera coordinada con el resto de
recursos a los pacientes subsidiarios de este tipo de cuidados, de tal forma
gue garantizan la continuidad asistencial las 24 horas al dia, 7 dias a la
semana, los 365 dias al afio, ademas de los servicios de urgencia
hospitalarios funcionantes en las dos ciudades.

Para ello, tal y como se indica en otro apartado de este plan, se dara
acceso a todos los profesionales implicados a un sistema de
informacion/registro que permita mantener actualizada toda la informacion
necesaria para el seguimiento adecuado de los pacientes y su familia.

3.3.3. Recursos de Atencién Especializada: consultas y
hospitalizacion

La atencion especializada se presta tanto en el ambito ambulatorio
(consultas externas) como en hospitalizacion. Esta formada por diferentes
unidades clinico-asistenciales.

El Hospital Universitario de la Ciudad de Ceuta dispone de 167 camas
en funcionamiento (Contrato Gestion 2010), 31 locales de consultas y 10
puestos de Hospital de Dia.

El Hospital Comarcal de Melilla dispone de 168 camas funcionantes
(CG-10), 15 locales de consultas y 6 puestos de Hospital de Dia.

En el momento actual se esta trabajando en definir los recursos
necesarios para la atencion a este tipo de pacientes durante su estancia
hospitalaria en el Hospital Universitario de Ceuta, asi como los apoyos
necesarios a su entorno familiar.

En ambos hospitales existe en la actualidad un espacio de trabajo
(consulta totalmente dotada) situado en el Hospital de Dia o muy préoximo a
él, conectado con el sistema informatizado del hospital, donde prestan sus
servicios el equipo de profesionales de la unidad de cuidados paliativos de
la Asociacion Espafiola contra el Cancer (AECC).

Desde este espacio, y en el medio hospitalario se realiza:
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a) Gestion telefénica de llamadas: recepcion y realizacion diaria de
llamadas telefénicas para seguimiento evolutivo y organizacion de
visitas a domicilio.

b) Consultas externas: primeras visitas de evaluacién general, visitas
de pacientes con seguimiento paralelo que acuden al Hospital de
Dia para QT/HT.

c) Reqistro de datos: historia clinica propia. Ademas se confeccionan
y actualizan listados de pacientes que son enviados semanalmente
a la Direccién médica de AP, SUAP y 061, especificando datos de
filiacion, diagnéstico y sintomas o situacion principal (disnea, dolor,
agonia, infusores subcutéaneos, etc...).

3.3.4. Unidad de apoyo a los cuidados paliativos (AECC)

Desde un punto de vista conceptual, los equipos que dan soporte a los
cuidados paliativos pueden ser basicos (médicos y enfermeras) o completos si estan
formados por mas profesionales como psicélogos, trabajadores sociales u otros.

Su funcién es la de apoyo a otros profesionales, asesoria y consultoria, y
atencion directa de los pacientes cuando otros profesionales lo soliciten y se
cumplan los criterios de inclusion. Su ambito puede ser domiciliario, hospitalario
0 mixto.

En el ambito territorial del INGESA, en la actualidad, las unidades de
apoyo que dan soporte a los cuidados paliativos dependen organicamente de la
Asociacion Espariola contra el cancer (AECC), en el marco de un Convenio de
colaboracion para la actuacién coordinada en cuidados paliativos entre el Instituto
Nacional de Gestion Sanitaria, las ciudades autonomas de Ceuta y Melillay la AECC.

La unidad de soporte de cuidados paliativos de Melilla cuenta con un espacio
de trabajo ubicado en la primera planta del Hospital Comarcal, frente al despacho
del servicio de Oncologia, junto a la Unidad del Dolor y préxima al Hospital de
Dia.

Por otra parte, la unidad de soporte de cuidados paliativos de Ceuta, cuenta
también con un espacio de trabajo, ubicado en el Hospital de Dia del Hospital
Universitario de Ceuta.

En ambos casos, se trata de espacios destinados a consulta y reuniones de
equipo, perfectamente dotados para atender a pacientes y/o familiares, por parte de
los profesionales que constituyen la unidad de soporte de cuidados paliativos.
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Las unidades de soporte de cuidados paliativos, tanto la de Ceuta como la
de Melilla, estan constituidas por un equipo multidisciplinar compuesto por:

o

o

o

o

Un médico

Una enfermera (DUE):
Una psicéloga
Voluntariado de la AECC

La dotacion de recursos materiales, en ambas ciudades, es adecuada para
el desemperio de sus funciones.

Plan Integral de Cuidados Paliativos INGESA (2011-2014) -14-



4. DEFINICION Y MODELO ORGANIZATIVO

El Plan Integral de Cuidados Paliativos de Ingesa tiene como misién asegurar
una adecuada planificacion, coordinacién y gestiébn, en el ambito territorial de
INGESA, de los recursos sanitarios destinados a la atencion de las personas en
situacion terminal de enfermedad tanto oncolégica como no oncoldgica, de
cualquier edad y a sus familias, de tal forma que se garantice la atencién a todas
sus necesidades (fisicas, psicoemocionales, sociofamiliares ), asi como su
accesibilidad en condiciones de equidad, dentro del maximo respeto a las creencias
y valores del paciente y su entorno.

El Plan Integral de Cuidados Paliativos de Ingesa, pretende ser un modelo
de planificacion, coordinacion y gestion eficiente, en el ambito de los cuidados
paliativos, capaz de garantizar a nuestros ciudadanos cuidados paliativos
integrales, con los recursos disponibles y basados en los principios de:

e Eficiencia en la planificacion y gestion de los recursos.
e Equidad en el acceso.
e Continuidad en el proceso de atencion. Enfoque multidisciplinar.

e Abordaje integral de las necesidades tanto de los pacientes como de  sus
familias.

e Intersectorialidad (Abordaje interinstitucional Ingesa-Imserso y otras
estructuras sociosanitarias relacionadas).

4.1. Principios Generales

Tanto la Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS como la Guia de
Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos inciden sobre algunos aspectos
organizativos y de gestion. Entre los aspectos organizativos, la Estrategia en CP
del SNS establece los siguientes objetivos:

e Disponer de un modelo organizativo (red integrada de CP) explicito para
gque los pacientes reciban cuidados paliativos de acuerdo con sus
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necesidades y en el momento apropiado, adaptado a las distintas situaciones
y delimitaciones territoriales.

e Disponer para los pacientes que lo precisen, de un equipo hospitalario de
cuidados de referencia y/o una unidad de cuidados paliativos.

e Establecer un sistema organizativo que garantice la coordinacion entre los
diferentes recursos sanitarios y sociales y promueva acciones integradas

Por otro lado, el texto "Estandares y Recomendaciones en Cuidados
Paliativos “ publicado en Junio 2009 por el Ministerio de Sanidad y Politica
Social, recoge los requisitos considerados imprescindibles para hacer frente a
las necesidades derivadas del proceso integrado de atencion a cualquier
paciente incluido en un programa de cuidados paliativos.

Requisitos organizativos imprescindibles:

e La integracién de la UCP en una red integral de servicios especializados de
CP y coordinacién con el @mbito de Atencion Primaria y los recursos sociales
disponibles, que garantice la continuidad de la asistencia.

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

e La disponibilidad de camas en hospitalizacién convencional.

e Disponer o poder coordinarse con recursos de consulta externa, hospital de
dia, ESD, Equipos de Soporte Hospitalarios, asi como con los recursos
sociales. El domicilio del paciente debe considerarse como un ambito de
recuperacion / rehabilitacion.

e Disponer de espacios y tiempos apropiados para la comunicacion con el
paciente y familia

e Dotacion informética, teléfono directo y correo electrénico.

e Es muy aconsejable disponer de redes informéticas que faciliten la
posibilidad de compartir informacion clinica, mensajes clinicos, agendas y
alertas en determinadas situaciones.

e Los informes de alta desde las distintas unidades hospitalarias han de
contener un plan de actuacion con una referencia a los objetivos terapéuticos
y seguimiento clinico
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4.2. Modelo organizativo
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4.3. Lineas Estratégicas

L1- ATENCION SANITARIA.

L2- COORDINACION E INTERSECTORIALIDAD.
L3- FORMACION.

L4- INVESTIGACION.

L5- APOYO A LA FAMILIA.

4.3.1.L1- Atencidn sanitaria

Objetivo General

Mejorar la calidad de vida de enfermos en situacion terminal y sus familias,
de manera integral, planificada y eficiente, garantizando los cuidados
paliativos segun los principios rectores del Sistema Nacional de Salud.

Objetivos Especificos

. Establecer las medidas organizativas y asistenciales que permitan ofrecer
una cobertura adecuada y una coordinacién entre los distintos niveles y
recursos disponibles, asegurando la equidad, calidad, efectividad y eficiencia,
con objeto de mantener la continuidad asistencial.

. Facilitar un modelo de trabajo que permita el abordaje interdisciplinar e
integral de las necesidades del paciente y reducir de esta forma el impacto
de la enfermedad personal y socialmente.

. Abordar los cuidados paliativos tanto en patologias oncolégicas como no
oncologicas y en cualquier tramo de edad, atendiendo a sus caracteristicas
especificas.

. Garantizar la correcta identificacion y registro de la poblacion que precisa
cuidados paliativos.

. Considerar al paciente, la familia y/o personas cuidadoras como una unidad
a la hora de abordar su problematica.

Actuaciones

. Disponer de distintos tipos de recursos: AP, AE (consultas externas),
SUAP/061, Hospital , unidad de apoyo CP.
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2. Continuar promoviendo la inclusion en los contratos de gestion de objetivos e
indicadores vinculados a los cuidados paliativos, tanto en atencion primaria
como en atencion especializada.

3. Impulsar el modelo de atenciébn compartida propuesto en el presente Plan
Integral, que sita a la atencion primaria en el eje central de los cuidados
paliativos.

4. Garantizar una planificacion conjunta de los distintos proveedores de los
servicios (AP, AE, 061/SUAP, Hospital, unidades apoyo paliativos, Servicios
Sociales) con el objetivo de favorecer tanto la gestion agil de los servicios
como la continuidad de la atencion.

5. Creacion de un Comité de Cuidados Paliativos cuya composicion sera:
médico de AP, médico de AE, enfermero/a, unidad de apoyo a paliativos,
trabajador social. Este comité sera el encargado de la identificacion vy
valoracion de los pacientes que se encuentran en situacion terminal, de la
admisién en el programa especifico de cuidados paliativos, asi como del nivel
asistencial y de intervencion que el paciente requiere dentro del mismo. El
seguimiento deberd permitir la reevaluacion, tanto del paciente como de la
familia, pudiendo implicar modificaciones tanto en el plan de actuacion como
en la periodicidad establecida para el mismo.

Asimismo estara encargado de realizar la evaluacion periédica del Plan asi
como la cumplimentacion de la memoria anual.

6. Potenciacion y desarrollo de un sistema de registro en el ambito de la
Atencién Primaria (e-siap) en cada area Unica sanitaria que pueda ser
compartido por todos los profesionales que lo atienden 6 pudieran atenderlo
y en el que quedaran registrados al menos las necesidades detectadas,
intervenciones previstas, profesionales responsables, dispositivos implicados
y mecanismos Yy periodicidad de seguimiento.

7. En el caso de visitas domiciliarias el profesional responsable de la misma
debera registrar, al llegar a su puesto de trabajo con independencia del
recurso al que pertenezca, la situacion del paciente y de la familia, el
tratamiento 6 la intervencidn realizada, asi como los datos que se
consideren relevantes para el mejor seguimiento del paciente.

8. Se establecera un mecanismo de comunicacion fluido entre los profesionales
encargados del paciente y la familia con el fin de aminorar la tension
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emocional que genera la existencia de la enfermedad terminal en la unidad
familiar.

9. Se promovera la coordinacién efectiva entre el sistema asistencial y los
servicios sociales que precise el paciente de acuerdo con su situacion clinica,
asi como se garantizara la informacion a la unidad familiar/cuidador de los
recursos sociales disponibles en el area sanitaria.

10.Los recursos de apoyo a los paliativos (actualmente dependientes de la
AECC) deberan colaborar, apoyar y complementar, en su ambito de
competencias al personal de Atenciébn Primaria cuando el nivel de
complejidad requerido por el paciente y/o la familia asi lo precisase.

11.En el dmbito hospitalario deberan priorizarse las necesidades del paciente
terminal y de su familia, garantizandose el respeto y la confortabilidad que
precisen en esta situacion.

12.Se elaborard protocolo de actuacién de estos pacientes cuando requieran
hospitalizacion.

13.En un futuro y cuando la situacion lo permita, el Ingesa asumira con sus
recursos propios las actividades que hoy realizan las Unidades dependientes
de la AECC.

4.3.2.L2- Coordinacion e intersectorialidad

El abordaje multidisciplinar que precisa la atencién a esta situacion terminal
del paciente y de su familia requiere de una coordinacion efectiva de todos y
cada uno de los &mbitos de atencion implicados. Coordinacién tanto a nivel
interno (entre los recursos propios) como a nivel externo (sociosanitario-
IMSERSO, AECC...).

Objetivo General

Promover un modelo organizativo que facilite la coordinacion efectiva tanto
en el nivel interno como externo para reducir el impacto que la enfermedad
terminal produce tanto en la esfera personal como sociofamiliar.

Objetivos Especificos

1. Asegurar la coordinacion entre los profesionales de los distintos niveles
asistenciales implicados en el proceso de atencién al paciente terminal.
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2. Impulsar la colaboraciéon con los servicios sociales para dar una respuesta de
calidad a las necesidades especificas que se plantean en estos pacientes y
en sus familias.

3. Mantener / Actualizar el Convenio de Colaboracién firmado entre Ingesa,
AECC vy las ciudades autonomas de Ceuta y Melilla para la actuacion
coordinada en cuidados paliativos, en funcidn de la integracion de funciones
por el Ingesa cuando se realice.

Actuaciones

1. Creaciéon de un Comité de Cuidados Paliativos encargado de la identificacion
y valoracion de los pacientes que se encuentran en situacion terminal, de la
admisién en el programa especifico de cuidados paliativos, asi como el nivel
de intervencion que el paciente requiere dentro del mismo y cuya
composicion se detalla en la Linea estratégica 1.

2. Designacion de una persona responsable del Plan Integral de Cuidados
Paliativos en cada una de las dos ciudades.

3. Garantizar la realizacidén de sesiones/jornadas de trabajo de los miembros de
dicho comité para la evaluacidon y seguimiento de los pacientes incluidos en
el programa de cuidados paliativos.

4. Organizar calendario de visitas domiciliarias conjuntas entre AP y las
unidades de apoyo de paliativos acorde a las necesidades del paciente y de
la unidad familiar.

5. Impulsar la creacion de programas de apoyo domiciliario en colaboracién con
los servicios sociales, apoyo de cuidadores, situaciones de respiro y
acompafamiento que faciliten la permanencia en el domicilio del paciente si
asi lo desea.

6. Impulsar la colaboracion con los servicios sociales para mejorar la
disponibilidad de residencias asistidas, ayudas domiciliarias, centros de dia,
centros de media y larga estancia y cualquier otro dispositivo.

7. Agilizar la gestion de procedimientos administrativos para la obtenciéon de
incapacidades, pensiones, invalideces y otros tramites.

8. Fomentar la participacion de los trabajadores sociales y psicologos como
piezas clave en la coordinacion y la gestidon de los cuidados paliativos.
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4.3.3.L3- Formacion

Objetivo General

Garantizar a todos los profesionales implicados en los cuidados paliativos
una formacién continuada y especifica a fin de que puedan atender
adecuadamente las necesidades de los pacientes con enfermedad en fase
avanzada/terminal y sus familias.

Se consideran, tal y como propugna la Estrategia del SNS tres niveles formativos:
bésico, intermedio y avanzado.

Nivel Basico

Dirigido fundamentalmente a las actitudes y conocimientos generales, debe ser

universal, para todos los profesionales de la salud. La metodologia a emplear debe
ir orientada especificamente al tipo de profesionales al que van dirigidas.

Nivel Intermedio

Dedicado a habilitar para la resolucion de problemas comunes, dirigido a
profesionales que atienden un nimero elevado de enfermos en situacion terminal
(Oncologia, Geriatria, Medicina Interna, Atencion Primaria, etc.). Los métodos
pueden ser cursos avanzados (60-80 horas) asociados 0 no a estancias en servicios
0 recursos especificos en cuidados paliativos.

Nivel Avanzado
Habilita para responder a situaciones complejas de atenciéon y esta orientado,
preferentemente, a profesionales que tendran dedicacion especifica.

Objetivos Especificos

1. Definir las competencias y asegurar la capacitacion en conocimientos,
habilidades y actitudes de los distintos profesionales implicados en la
atencion de los pacientes terminales.

2. Asegurar la calidad y la accesibilidad de las actividades formativas que se
llevaran a cabo al amparo de este Plan integral.

3. Incorporar la linea estratégica de formacién de este plan dentro del Plan de
Formacion del INGESA.

4. Contribuir a la capacitacion tanto de las personas atendidas como de sus
cuidadores y familia para desarrollar su capacidad de autocuidados.
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Actuaciones

1. Elaborar los mapas de competencias para los distintos profesionales
implicados y los diferentes tipos de recursos relacionados con la atencion a
las personas en situacion terminal y su familia.

2. Elaboracion y desarrollo de la Estrategia Formativa con objetivos concretos,
profesionales a los que van dirigidas, seguimiento/tutorizacion de la
formacion y evaluacion del proceso.

3. Facilitar la formacion en Cuidados Paliativos de los especialistas en
formacion de Medicina Familiar y Comunitaria en ambas ciudades
Auténomas.

4. Establecer mecanismos de coordinacion y certificacion de las actividades
formativas y de los cursos que sobre cuidados paliativos organicen
universidades, sociedades cientificas, y otras instituciones publicas, con el fin
de garantizar la calidad de las mismas.

5. Incorporar la perspectiva de género tanto en los contenidos de la formacion
como en la aplicacion de las medidas que favorezcan la participacion.

6. Impulsar el desarrollo y utilizacién de la Tecnologias de la informacion como
instrumento facilitador de la accesibilidad, y eficiencia, con la creacion de un
espacio virtual de colaboraciébn e intercambio de informacion entre
profesionales.

7. Apoyar la acreditacion de la Residencia de Mayores del Imserso de la
Ciudad de Melilla para la rotacién de los residentes de Medicina Familiar y
Comunitaria, contribuyendo tanto en la formacion de los profesionales como
en la coordinacion sociosanitaria.

4.3.4.L4- Investigacion

Los Cuidados Paliativos son una disciplina joven con vinculos que la unen a
muchas otras disciplinas .Esto se traduce en la escasez de publicaciones
especificas sobre la materia, siendo los temas mas investigados los
relacionados con el control de sintomas y con el aspecto organizativo de los
equipos.

En este sentido, desde el Ministerio de Sanidad y Politica Social se viene
priorizando y financiando desde la aprobacion de la Estrategia en Cuidados
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Paliativos del SNS en Marzo de 2007, lineas de investigacion en cuidados
paliativos, mediante su inclusion en las convocatorias de proyectos de
investigacion.

Objetivo General

Impulsar la generacion de nuevos conocimientos, tanto cuantitativos como
cualitativos, con el objetivo de mejorar tanto la asistencia como la calidad de
la misma a los pacientes en situacion terminal y sus familias.

Objetivos Especificos

1. El Instituto Nacional de Gestion Sanitaria facilitara y fomentara en su ambito
territorial, las lineas de investigacion recomendadas en la Estrategia de CP
del SNS

2. Se promoveran investigaciones interdisciplinares

3. A los profesionales dedicados a los cuidados paliativos se les facilitara el
asesoramiento y apoyo a las actividades de investigacion.

4. Se impulsara la investigacion cualitativa y psicosocial.

Actuaciones

1. Impulsar trabajos de investigacién cualitativos que permitan conocer las
necesidades sentidas por las personas afectadas y sus familias en cuanto a
expectativas sanitarias y sociales, sus preferencias en la atencion al final de
la vida y concepto de muerte digna entre otros.

2. ldentificacion de las diferentes vias de financiacién para el desarrollo de los
diferentes proyectos.

3. Creacion de grupos de trabajo multidisciplinares que establezcan lineas de
actuacion mas eficientes y seguras para la actualizacion de protocolos
clinicos que afecten a los pacientes en situacion terminal.
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4.3.5.L5- Apoyo a la familia

Los cuidados paliativos se proveen, en el &mbito del Ingesa, por una doble
via.

Por un lado, por un sistema formal de profesionales del &mbito tanto
sanitario como social, y por otro, por un sistema informal de familiares,
cuidadores o amigos, fundamentalmente en el domicilio del paciente y sin
percibir por ello apoyo ni remuneracion alguna.

Objetivo General

Garantizar el apoyo psicosocial a la familia, mediante la prevencion y
respuesta a la claudicacion familiar, fomentando la participacion de toda la
red familiar y social y potenciando la comunicacion con los diferentes
profesionales implicados en los cuidados.

Objetivos Especificos

Promover la calidad de vida a las personas cuidadoras informales en la
prestacion de sus cuidados al paciente en situacion terminal.

Facilitar y garantizar los conocimientos necesarios para el manejo y los
cuidados del paciente, contribuyendo asi, a la seguridad y confianza de la
persona cuidadora en su atencion.

Facilitar los recursos necesarios disponibles, tanto humanos como materiales
disponibles, de forma &gil y en consonancia con las necesidades cambiantes
de estos pacientes.

Actuaciones

Proporcionar valoracion integral de la unidad familiar con independencia del
nivel asistencial que precise y durante todo el proceso evolutivo, prestando
especial atencion a la persona cuidadora principal.

Establecer un plan de cuidados personalizado que atienda a las necesidades
de la unidad familiar y que tenga en cuenta las situaciones cambiantes de la
enfermedad.

Plan Integral de Cuidados Paliativos INGESA (2011-2014) -25-



3. Asegurar que la comunicacion entre cuidadores formales e informales se
hace con un lenguaje claro y entendible que facilite el afrontamiento del
proceso de la enfermedad mediante la escucha activa y el apoyo emocional.

4. Vigilar, para intervenir precozmente en los problemas de salud de la persona
cuidadora.

5. Facilitar la accesibilidad mediante niumeros de teléfono de contacto con los
profesionales, nombres de los profesionales responsables en los distintos
niveles asistenciales.

6. Agilizar los circuitos de los distintos recursos sociosanitarios, evitando en la
medida de lo posible desplazamientos innecesarios.

7. Promover mediante la colaboracion con el Imserso el “respiro familiar”
(hospitalizacion en periodos cortos, fines de semana) con definicion y
establecimiento de los criterios que se definan.
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5. Calidad asistencial

La calidad se medira encuadrada dentro de los programas de calidad de cada una
de las éreas sanitarias.

La evaluacion del grado de implementacion y desarrollo del presente Plan se hara
en el contexto de las recomendaciones descritas tanto en la Estrategia en Cuidados
paliativos del Sistema Nacional de Salud (2007) como en “Estandares y Recomendaciones
en Cuidados Paliativos” editada por el Ministerio de sanidad y Politica social (2009).

Asimismo, seran tenidos en consideracion los criterios de calidad en cuidados
paliativos que la Sociedad espafiola de Cuidados paliativos (SECPAL) ha elaborado, con el
patrocinio del Ministerio de Sanidad y consumo y la colaboracion de la Fundaciéon Avedis
Donabedian.
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