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Prélogo

La presente Estrategia en Cuidados Paliativos se enmarca en el Plan de Ca-
lidad del Sistema Nacional de Salud, entre cuyos objetivos se incluye mejo-
rar la atencién de los pacientes con enfermedades prevalentes de gran carga
social y econémica.

Se estima que mas de la mitad de las personas que fallecen cada afio en Es-
pafia atraviesan una etapa avanzada y terminal. La respuesta adecuada a las
multiples necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales de cada
uno de los pacientes y sus seres queridos supone un importante reto para el
Sistema Sanitario. Uno de los aspectos en que se hizo mayor énfasis al plan-
tear esta Estrategia fue, precisamente, que se basara en la respuesta integral
y coordinada del sistema a todos los pacientes que lo necesitaran, donde y
cuando lo necesitaran.

Como ha destacado la Organizacion Mundial de la Salud, los cuidados pa-
liativos son uno de los pilares de la atencion a los pacientes con cancer y
otros procesos cronicos en fases avanzadas y terminales.

En los ultimos afios ha existido en Espafia un creciente desarrollo de los
cuidados paliativos. Disponemos de algunos modelos de excelencia que han
contribuido a un mejor conocimiento de las necesidades de los enfermos y
familias y la forma de abordarlas. Sin embargo, existe una considerable he-
terogeneidad en la distribucién de los recursos y en los modelos de aten-
cién. Conviene, por tanto, avanzar hacia un acceso més equitativo y una uti-
lizacién més efectiva, eficiente y ética de los recursos.

Mejorar la calidad de los cuidados paliativos requiere también la incorpora-
cién continuada de la evidencia cientifica y la evaluacién sistemadtica y regu-
lar del proceso de atencidn.

La Estrategia plantea un modelo colaborativo, interdisciplinar, basado en la
coordinacién entre niveles asistenciales y entre recursos convencionales y
especificos de cuidados paliativos. Para ello se recomienda, ademds, una op-
timizacién de la formacién en todos los niveles asistenciales.

Un aspecto destacado es la incorporacién de un sistema de evaluacién basa-
do en un conjunto de indicadores e informes de tipo cualitativo para hacer
un seguimiento de lo alcanzado y establecer una mejora continua de la es-
trategia.
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Me gustaria destacar el amplio consenso existente entre los diversos actores
de la Estrategia, tanto del Comité Técnico como del Comité Institucional,
que han enriquecido generosamente el documento en las sucesivas reunio-
nes de trabajo. A todos ellos, mi reconocimiento y gratitud, con la certeza de
que su trabajo contribuird a aliviar el sufrimiento de muchas personas.

D.* Elena SALGADO MENDEZ
Ministra de Sanidad y Consumo
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Introduccion

A pesar de los importantes avances médicos de los tltimos afios, la atencidon
adecuada al creciente niimero de personas ancianas, pacientes con enferme-
dades crénico-degenerativas y cdncer sigue representando un importante
reto de salud ptblica. Muchos de estos enfermos llegarén al final de su evo-
lucién a una etapa terminal, caracterizada por un intenso sufrimiento y una
alta demanda asistencial.

En Espafia fallecen anualmente 380.000 personas, pudiendo estimarse
que un 50-60% de las mismas lo hace tras recorrer una etapa avanzada y
terminal'. Las grandes cifras no deberian difuminar la experiencia tnica y
trascendente de cada ser humano en el periodo final de su vida.

Los cuidados paliativos tienen como objetivo fundamental aliviar el
sufrimiento y mejorar en lo posible la calidad de vida de estos pacientes.
Esto supone necesariamente que los profesionales y las Administraciones
sanitarias asuman el reto de prestar una atencién integral que tenga en
cuenta no solo los aspectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales, sino
también el que se preste en el lugar idéneo?, con especial énfasis en el pe-
riodo agonico, y teniendo en cuenta a los familiares en el proceso de duelo
cuando sea necesario.

La Organizaciéon Mundial de la Salud destacaba en 1990 como pilares
fundamentales para el alivio del sufrimiento el desarrollo de programas de
cuidados paliativos, el facilitar la disponibilidad de opioides y el mejorar la
formacion de los profesionales en cuidados paliativos’.

La recomendacion 1418 (1999) del Comité de Ministros del Consejo
de Europa hace énfasis en la necesidad de reconocer y proteger el derecho
a los cuidados paliativos®. La recomendacién 24 (2003) subraya, asimismo,
que es una responsabilidad de los gobiernos el garantizar que los cuidados
paliativos sean accesibles a todos los que los necesiten’. Esta recomenda-
cion insiste en la necesidad de desarrollar un marco politico nacional cohe-
rente e integral para los cuidados paliativos que incluya nueve apartados:
principios guia, estructuras y servicios, politica asistencial y organizacion,
mejora de calidad e investigacion, educacién y formacién, familia, comuni-
cacion, trabajo en equipo y duelo. Los cuidados paliativos deben ser parte
integral del sistema de cuidados de salud de los paises y, como tal, deben ser
un elemento de los planes de salud generales, y de los programas especificos
relativos, por ejemplo, al cdncer, SIDA o geriatria.

Como respuesta a estas recomendaciones, el Ministerio de Sanidad y
Consumo publicé en el afio 2001 las Bases para el desarrollo del Plan Na-
cional de Cuidados Paliativos, que fueron aprobadas por el Consejo Interte-
rritorial el 18 de diciembre del afio 2000. En ellas se postula un modelo de
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atencidn integral, integrado en la red asistencial, sectorizado por dreas sani-
tarias, con una adecuada coordinacién de niveles y con la participacién de
equipos interdisciplinares®.

El 10 de mayo de 2005, la Comisiéon de Sanidad y Consumo del Con-
greso de los Diputados aprobd una proposicién no de Ley sobre cuidados
paliativos’. En ella se insta al Gobierno a impulsar, en el seno del Consejo
Interterritorial, un andlisis de la situacién de los cuidados paliativos en Es-
pafia y el desarrollo de un Plan de Cuidados Paliativos para el Sistema Na-
cional de Salud (SNS) que incluya aspectos organizativos, estructurales, de
formacion y de sensibilizacién e informacion.

En diciembre de 2005, la Direcciéon General de la Agencia de Calidad
organiz6 la Jornada «Cuidados Paliativos en el SNS: Presente y Futuro»,
durante la cual se realiz6 una revisién profunda de la situacion de los cuida-
dos paliativos en Espaiia y cuyas conclusiones (Anexo II) sirvieron, junto
con las referencias anteriores, para el inicio del proceso de elaboracién de
esta Estrategia de Cuidados Paliativos para el SNS.

La Estrategia en Céancer del Sistema Nacional de Salud, aprobada por
el Consejo Interterritorial el dia 29 de marzo de 2006 e integrada en el Plan
de Calidad del Ministerio de Sanidad, dedica un amplio capitulo a los cuida-
dos paliativos, destacando como objetivos prioritarios la atencién integral a
pacientes y familias y asegurar la respuesta coordinada entre los niveles
asistenciales de cada area, incluyendo los equipos especificos de cuidados
paliativos en hospital y domicilio®.

Antonio PASCUAL LOPEZ
Coordinador Cientifico de la Estrategia
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Nota técnica

Este documento consta de tres partes:

1.

Aspectos generales —en este apartado se detallan la justificacién
y los fines de la Estrategia y la situacion de los cuidados paliativos
en Espaiia (pags. 19-44).

Los objetivos de la Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS
aprobados por el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de
Salud el 17 de marzo de 2007 —en la que se detallan los objetivos
y las recomendaciones de la Estrategia priorizados y consensua-
dos por el Comité Técnico de Redaccion y el Comité Institucional
de las Comunidades Auténomas (pags. 45-109).

Evaluacioén y sistema de informacién de la Estrategia que permi-
ten de manera eficaz el seguimiento de las acciones para la conse-
cucién de los objetivos de la Estrategia (pags. 111-123).
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1. Aspectos generales

1.1. Justificacién

Los enfermos en situacién avanzada y terminal presentan una alta necesi-
dad y demanda asistencial con implicaciéon de todos los niveles asistencia-
les del sistema sanitario. El1 25% de todas las hospitalizaciones correspon-
de a enfermos en su dltimo afio de vida, presentando ademads costes muy
elevados’. Por diversas razones, entre las que destaca una orientacién pre-
dominantemente curativa de la medicina actual y una limitada formacién
en cuidados paliativos, la atencidn estdndar recibida por los enfermos en
fase terminal no alcanza el grado de desarrollo necesario. Se ha evidencia-
do la coexistencia de situaciones de encarnizamiento y de abandono tera-
péutico'?.

Existe una demanda generalizada de una atencién centrada en el ser
humano, de calidad y a costes razonables, que permita una vida y una muer-
te dignas. Las prioridades de los pacientes son: tener los sintomas aliviados,
evitar una prolongacién inapropiada de su situacion, tener una sensacion de
control en la toma de decisiones, no ser una carga y estrechar los lazos con
sus seres queridos!!.

Los cuidados paliativos intentan dar una respuesta profesional, cienti-
fica y humana a las necesidades de los enfermos en fase avanzada y termi-
nal y de sus familiares. Sus objetivos fundamentales son'?:

1) Atencién al dolor, otros sintomas fisicos y a las necesidades emo-
cionales, sociales y espirituales y aspectos practicos del cuidado de
enfermos y familiares.

2) Informacién, comunicacién y apoyo emocional, asegurando al en-
fermo ser escuchado, participar en las decisiones, obtener respues-
tas claras y honestas y expresar sus emociones.

3) Asegurar la continuidad asistencial a lo largo de su evolucion, es-
tableciendo mecanismos de coordinacion entre todos los niveles y
recursos implicados.

Todos los profesionales sanitarios deben proporcionar cuidados paliativos
a los enfermos a los que atienden, tanto a nivel domiciliario como hospita-
lario.

El nivel de atencién primaria tiene un papel central en la atencién in-
tegral a nivel comunitario! 14151617 En ]os pacientes con necesidades de
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atencién mds complejas, existen evidencias de los beneficios de la coordina-
cion con equipos de cuidados paliativos!s:19-20,

En Espafia se ha producido un rdpido crecimiento de los programas y
servicios de cuidados paliativos como respuesta a la gran demanda y al cre-
ciente interés del sistema sanitario para responder a la misma?!. No obstan-
te, mejorar la accesibilidad a los cuidados paliativos de todos los pacientes
que lo necesiten y la calidad de la atencién recibida sigue siendo uno de los
retos de la atencion sanitaria.

Entre los puntos criticos destaca la heterogeneidad de recursos entre
las distintas Comunidades Auténomas, una cobertura paliativa especifica
reducida en pacientes con cancer y alin menor en enfermos no oncoldgicos
y, en consecuencia, intervenciones a veces tardias de los equipos de cuida-
dos paliativos. En relacién con los pacientes pedidtricos, oncoldgicos y no
oncoldgicos, la cobertura paliativa especifica en domicilio es practicamente
inexistente.

El término cuidados paliativos hace referencia a toda una filosofia ca-
lida y humanista de atencién a enfermos y familias. Ademads, una concep-
cién moderna de los cuidados paliativos implica s6lidas bases organizativas,
docentes e investigadoras.

La Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud
pretende contribuir a la garantia del derecho al alivio del sufrimiento, con
una respuesta equitativa y eficaz del sistema sanitario.

El consenso y puesta en comtn de las experiencias y buenas practicas
de cuidados paliativos en las distintas Comunidades Auténomas (CC.AA.)
es una garantia para lograr los objetivos propuestos.

1.2. Fines de la Estrategia
Mision
Mejorar la calidad de la atencién prestada a los pacientes en situacion avanza-

da/terminal y sus familiares, promoviendo la respuesta integral y coordinada
del sistema sanitario a sus necesidades y respetando su autonomia y valores.

Objetivos

Establecer compromisos apropiados, viables y medibles por parte de las
CC.AA. para contribuir a la homogeneidad y mejora de los cuidados palia-
tivos en el Sistema Nacional de Salud.
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Valores

e Derecho al alivio del sufrimiento.

¢ Valor intrinseco de cada persona como individuo auténomo y tnico.
Calidad de vida definida por el paciente.

e Expectativas del enfermo y familia sobre la respuesta del sistema.
sanitario a sus necesidades en el final de la vida.

Solidaridad ante el sufrimiento.

Principios

¢ Acompaifamiento al paciente y familia basado en sus necesidades.

e Atencioén integral, accesible y equitativa.

¢ Continuidad de la atencién y coordinacién de niveles asistenciales.

e Comunicacion abierta y honesta.

¢ Reflexion ética y participacion del paciente y familia en la toma de
decisiones.

e Competencia y desarrollo profesional continuados para responder
adecuadamente a las necesidades del paciente y familia.

¢ Trabajo en equipo interdisciplinar.

¢ Actuaciones terapéuticas basadas en las mejores evidencias dispo-
nibles.

¢ No discriminacién en funcién de la edad, sexo ni de ninguna otra ca-
racteristica.

1.3. Poblacion diana

La estrategia estd dirigida a los pacientes con cancer y enfermedades croéni-
cas evolutivas de cualquier edad que se encuentren en situacién avanzada/
terminal. Las intervenciones paliativas se basardn fundamentalmente en las
necesidades del paciente y familia, m4s que en un plazo concreto de super-
vivencia esperada.

Los criterios propuestos para la definicion del paciente con enferme-
dad en fase avanzada/terminal han sido**:

¢ Enfermedad incurable, avanzada y progresiva.

¢ Prondstico de vida limitada.
e Escasa posibilidad de respuesta a tratamientos especificos.
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¢ Evolucién de cardcter oscilante y frecuentes crisis de necesidades.
¢ Intenso impacto emocional y familiar.

¢ Repercusiones sobre la estructura cuidadora.

Alta demanda y uso de recursos.

El Anexo I recoge las caracteristicas de la situaciéon de enfermedad avanza-
da y terminal en distintos subgrupos de pacientes:

— Pacientes con cancer.
— Pacientes con enfermedades cronicas evolutivas.
— Nifios.

1.4. Definicion de cuidados paliativos

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) adoptd, en un documento cla-
ve para el desarrollo de los cuidados paliativos publicado en 1990, la defini-
cién propuesta por la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos como el
«cuidado total activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a trata-
miento curativo. El control del dolor y de otros sintomas y de problemas
psicoldgicos, sociales y espirituales es primordial». Destacaba que los cuida-
dos paliativos no debian limitarse a los dltimos dias de vida, sino aplicarse
progresivamente a medida que avanza la enfermedad y en funcién de las
necesidades de pacientes y familias (figura 1)%3.

Posteriormente, la OMS ha ampliado la definicién de cuidados paliati-
vos: «<Enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se
enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para
la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la
identificaciéon temprana e impecable evaluacién y tratamiento del dolor y
otros problemas, fisicos, psicolégicos y espirituales»24.

La definicién se completa con los siguientes principios sobre los cuida-
dos paliativos:

¢ Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas.

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

¢ No intentan ni acelerar ni retrasar la muerte.

¢ Integran los aspectos espirituales y psicoldgicos del cuidado del pa-
ciente.

¢ Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir
tan activamente como sea posible hasta la muerte.
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Figura 1. Modelos organizativos de atencién a los pacientes oncolégicos y de los
cuidados paliativos propuestos por la Organizacion Mundial de la Salud

MODELO TRADICIONAL

Tratamiento antitumoral

Cuidados
paliativos

MODELO PROPUESTO

Tratamiento antitumoral

Cuidados paliativos

DIAGNOSTICO MUERTE

Fuente: World Health Organization. Cancer pain relief and palliative care. Ginebra: WHO, 1994. Technical
Report Series: 804.

e Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a la familia a adaptarse
durante la enfermedad del paciente y en el duelo.

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

e Mejoran la calidad de vida y pueden también influenciar positiva-
mente en el curso de la enfermedad.

e Son aplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en
conjuncién con otros tratamientos que pueden prolongar la vida, ta-
les como quimioterapia o radioterapia, e incluyen aquellas investi-
gaciones necesarias para comprender mejor y manejar situaciones
clinicas complejas.
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1.5. Situacion de los cuidados paliativos
en Espana

1.5.1. Desarrollo histérico de los cuidados
paliativos en Espana

El desarrollo moderno de los cuidados paliativos tiene su origen en el movi-
miento hospice, liderado en el Reino Unido por Cicely Saunders a finales
de los afios setenta. Su libro Cuidados de la enfermedad maligna terminal®
recoge toda la experiencia del equipo del St Christopher’s Hospice en sus
primeros afios de trabajo. Posteriormente se desarrollaron progresivamente
equipos de atencion a domicilio, centros de dia y equipos de soporte hospi-
talario?®. En 1987, la Medicina Paliativa fue establecida como especialidad
en el Reino Unido.

En el resto de Europa, los cuidados paliativos se desarrollan a partir
de finales de los setenta. Los trabajos de Vittorio Ventafridda en Milén so-
bre el tratamiento del dolor en el cancer, el establecimiento de la Aso-
ciacién Europea de Cuidados Paliativos y el desarrollo de politicas institu-
cionales por algunos gobiernos han sido algunos de los hitos determinantes
de su desarrollo.

El concepto de unidad de cuidados paliativos en hospitales para enfer-
mos agudos surge en Canad4, en el Royal Victoria Hospital, en Montreal. El
término «cuidados paliativos» parece mds apropiado para describir la filo-
sofia del cuidado que se otorga a los pacientes en fase terminal; el concepto
hospice se refiere mas a la estructura fisica de una institucion.

En Espaifia, al desarrollo de los cuidados paliativos han contribuido
numerosos profesionales tanto de nivel comunitario como hospitalario, en
su labor cotidiana de acompafamiento a pacientes y familias. En 1985 se
publicé un articulo pionero que aborda el tema de los enfermos en fase ter-
minal, «Los intocables de la medicina»?’, basado en las experiencias paliati-
vas del Servicio de Oncologia del Hospital Marqués de Valdecilla de San-
tander. En diciembre de 1987 se inici6 la actividad de la Unidad de
Cuidados Paliativos en el Hospital Santa Creu de Vic (Barcelona) y en 1989
en el Hospital Cruz Roja de Lleida.

En 1989 se creé una Unidad de Medicina Paliativa en el Hospital El
Sabinal de Las Palmas de Gran Canaria. El manual de control de sintomas
publicado por este equipo ha sido una referencia para la gran mayoria de
los profesionales espafioles®.

En 1991 se promovié en el Hospital Gregorio Marafién de Madrid la
Unidad de Cuidados Paliativos mds grande y de mayor actividad de Espa-
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fia, que mantiene importantes conexiones con diversos paises de Latino-
américa.

Asimismo, en ese mismo afio se llevaron a cabo en Madrid dos inicia-
tivas pioneras en atencién primaria. En el Area 4 se puso en marcha una
unidad de cuidados paliativos en atencién primaria?®, y en el Area 11 se de-
sarrollé un programa especifico de atencién continuada a enfermos termi-
nales sustentado en la coordinacion y colaboracién entre atencién primaria
y atencion especializada.

Tras estas iniciativas mds personales y aisladas comenzaron a desarrollar-
se algunas otras desde la Administracién sanitaria. La mds importante fue el
Programa Piloto de Planificacion e Implementacion de Cuidados Paliativos en
Cataluiia 1990-1995%, dentro del Programa Vida als Anys. Este Programa ha
resultado determinante para el desarrollo de los cuidados paliativos no s6lo en
Catalufia, sino también en toda Espafia y en Europa, por ser un programa pi-
loto de 1a OMS que resolvia con éxito y de forma global la incorporacién de
los cuidados paliativos al Sistema Puablico de Salud, tanto en atencién domici-
liaria como en los hospitales de la red publica. Posteriormente, otras ocho
CC.AA. han desarrollado Planes o Programas de Cuidados Paliativos.

En el afio 1991 se crea la Cartera de Servicios de Atencién Primaria
con la finalidad de hacer explicitos, normalizar y homogeneizar los diferen-
tes servicios prestados en los programas de salud y responder a las necesi-
dades de salud (impacto) y a las demandas de los usuarios (satisfaccién) en
todo el territorio gestionado por el INSALUD?!

La atencién domiciliaria a pacientes inmovilizados y terminales se
contempla en la cartera de servicios desde el afio 1991. En su quinta ver-
sién, en el afio 1995, aparece la atencién a pacientes terminales como un
servicio desagregado.

Desde 1995 la cobertura de atencién a pacientes terminales aumento
desde el 44,5% hasta alcanzar en el afio 2001 el 51,3% en el territorio ges-
tionado por INSALUD?®.

En el afio 1998 tres areas de salud de la Comunidad de Madrid, junto
con la Subdireccién General de Atencion Primaria (INSALUD), pusieron
en marcha el proyecto Programa de Atencion Domiciliaria con Equipo de
Soporte (ESAD), con el objetivo de mejorar la calidad de la atencién domi-
ciliaria prestada en el &mbito de la atencion primaria a los pacientes con en-
fermedades croénicas evolutivas, con limitacion funcional y/o inmovilizados
complejos y terminales?>.

Los ESAD tienen como papel fundamental el apoyar, formar y aseso-
rar a los profesionales de atencion primaria con el fin de dar una buena ca-
lidad en la atencién domiciliaria. Asimismo, facilitar la coordinacion con el
nivel especializado y con los servicios sociales. Entre los aspectos funda-
mentales del Programa estd la atencion centrada en el domicilio.
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Los resultados de un estudio de evaluacién realizado en el periodo
1998-1999 ponian de manifiesto que se estaba consiguiendo un control del
dolor en el 83% los pacientes con cancer terminal, resultados similares a los
descritos por otros autores que alcanzaban un control entre un 70 y 90%
con la intervencion de unidades especificas de control de dolor o cuidados
paliativos3* 3, Cuando el éxitus es en el domicilio se utilizaba como indica-
dor de la calidad de la asistencia prestada, éste se conseguia en el 55,2% de
los pacientes (65% en el caso de los oncoldgicos terminales y 87% en los
pacientes atendidos por ESAD)?. Ante los resultados obtenidos en la prue-
ba piloto, la Direccién General de Atencién Primaria y Especializada deci-
di6 generalizar la implantaciéon del modelo y del programa de forma pro-
gresiva al resto del territorio INSALUD.

En Catalufa los equipos de soporte de atencién domiciliaria reciben
la denominacién de PADES (Programa de Atenciéon Domiciliaria por Equi-
pos de Soporte). Los precedentes en Catalufia fueron el Programa de aten-
ciéon domiciliaria del Hospital de la Sta. Creu de Vic en 1984-86 y la expe-
riencia desarrollada en el Hospital de la Creu Roja de Barcelona. La
tipologia de enfermos que atienden incluye a poblacién geriatrica y oncold-
gica.

Otra de las figuras comunitarias creadas para la atencion domiciliaria
de especial complejidad es la de Enfermero de Enlace, que se enmarca den-
tro del conjunto de medidas puestas en marcha tras la publicacién del De-
creto del Gobierno andaluz «Plan de Apoyo a las Familias Andaluzas», de 4
de mayo de 2002, cuyo objetivo es garantizar una atencién integral y conti-
nuada que resuelva las necesidades de cuidados del paciente y de sus cuida-
dores en el domicilio. Esta figura significa un impulso y una mejora de la
asistencia a los pacientes con alta necesidad de cuidados y a sus familias;
dentro de su poblacién diana de actuacion esta priorizada la atencién a los
enfermos terminales.

La Asociaciéon Espaiiola Contra el Cancer (AECC) puso en marcha
en 1991 su primera Unidad Mdvil de Asistencia Domiciliaria para enfermos
en fase terminal en Madrid, extendiéndose posteriormente por toda Espa-
fia. En 1991, 1a Orden de San Juan de Dios manifest6 un especial interés por
los pacientes con enfermedades crénicas degenerativas y por aquellos en si-
tuacién terminal, motivo por el cual puso en marcha la primera Unidad de
Cuidados Paliativos en el Hospital San Juan de Dios de Pamplona.

En 1992 se fundo6 la Sociedad Espaiiola de Cuidados Paliativos (SEC-
PAL), englobando con cardcter multidisciplinar a los distintos profesionales
implicados en la atencidn paliativa. Retine a nueve sociedades autondémicas
de cuidados paliativos federadas; la dltima en incorporarse ha sido la AEC-
PAL (Asociacién Espafiola de Enfermeria de Cuidados Paliativos).

La publicacién oficial de la SECPAL, la revista Medicina Paliativa, y
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su pagina web (www.secpal.com) son referentes en Espafia y América Lati-
na. La SECPAL organiza un Congreso Nacional de Cuidados Paliativos y
jornadas cientificas anuales.

En los dltimos afos, diversas sociedades cientificas, como la SemFyC,
la SEOM, la SEOR y la SEGG, han contribuido significativamente al im-
pulso de los cuidados paliativos en Espaiia.

La SemFyC form¢é en 1988 un Grupo de Trabajo de Cuidados Paliati-
vos que elabord recomendaciones sobre cuidados paliativos3®. En el afio
2001 se publicé un importante documento de consenso SemFyC-SECPAL
sobre atencion al paciente con cancer terminal en su domicilio®’. Se estable-
cia un marco de organizacion asistencial, con especial énfasis en la respon-
sabilidad del médico de familia a nivel domiciliario y en la coordinacién
entre niveles. Recientemente, la SemFyC ha dedicado un nimero monogra-
fico de la revista Atencion Primaria al abordaje integral del paciente onco-
16gico avanzado®.

Las sociedades cientificas oncoldgicas han dedicado siempre una espe-
cial atencién a los cuidados paliativos. En el afio 2000 la SEOM creé el Gru-
po de Cuidados Paliativos, cuyos objetivos eran realizar un andlisis de la ac-
tividad paliativa de los servicios de Oncologia Médica y planificar,
desarrollar y potenciar los cuidados continuos dentro de la préctica clinica
habitual, favoreciendo la comunicacién, coordinacién y formacion con otras
especialidades. En el afio 2003 se cred la Seccién de Cuidados Continuos,
que contiene tres areas de trabajo: docencia, investigacién y asistencia,
coordinando a un grupo de miembros de la SEOM que participan activa-
mente en las mismas3? 40 41,4243, 44 T 3 Seccion de Cuidados Continuos ha
editado, entre otros, un manual de referencia® y diversas guias de préctica
clinica®®47:48.49 Organiza también un curso anual de formacién en Cuida-
dos Continuos para residentes y un Congreso de Cuidados Continuos en
Oncologia Médica.

Por otra parte, la SEOR ha creado la Seccién de Cuidados Continuos
y de Soporte en el afio 2005. Entre los objetivos de esta Seccién destacan el
andlisis real de la actividad en cuidados paliativos, establecer trabajos con-
juntos con la Sociedad Europea (ESTRO) y Americana (ASTRO), poten-
ciando la formacion, asistencia e investigacién en cuidados continuos den-
tro de la especialidad, y formacién, informacién, divulgacién y coordinacién
con otras especialidades que ayuden a eliminar las diferencias existentes
entre los diferentes niveles asistenciales. La SEOR dedica en su Congreso
nacional bianual diferentes actividades a los cuidados continuos y destaca
algunas publicaciones sobre soporte-paliacién®’-31-32,

La SEGG ha constituido el Grupo de Asistencia al Final de la Vida,
que estd elaborando documentos técnicos sobre geriatria y asistencia al fi-
nal de la vida y sobre planificacion avanzada al final de la vida en las perso-
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nas mayores. Ha publicado una monografia sobre cuidados paliativos en el
anciano® y un nimero monogréfico de la Revista Espaiiola de Geriatria y
Gerontologia sobre cuidados paliativos®*. El préximo Congreso de la
SEGG se centrard en los cuidados al final de la vida.

1.5.2.  Marco normativo

La atencién a los pacientes en fase terminal es un derecho reconocido por
organismos internacionales y una prestacion sanitaria claramente descrita
en la legislacion espafiola.

La Organizacién Mundial de la Salud ha redactado en varias ocasio-
nes informes técnicos, instando a los Estados miembros a establecer accio-
nes para controlar el dolor relacionado con el cdncer mediante la provisién
de cuidados paliativos, recomendando el uso y la disponibilidad de opioi-
des>, proponiendo estrategias para el control de sintomas®, o revisando el
tratamiento del dolor por cdncer en los nifios®’.

Por su parte, la Oficina Europea de la Organizacion Mundial de la Sa-
lud ha aportado, en publicaciones recientes, revisiones de la evidencia que
apoyan la puesta en marcha de programas de atencién a pacientes en fase
terminal, fundamentalmente mediante resimenes de las mejores evidencias
disponibles en diferentes campos®®>°. Dos de estas publicaciones (Hechos
sélidos en cuidados paliativos® y Mejores cuidados paliativos para las perso-
nas mayores®") han sido traducidas al castellano y distribuidas por el Minis-
terio de Sanidad y Consumo®? 63,

Aunque la puesta en marcha de programas de salud no es competen-
cia del Consejo de Europa, sino de los Estados miembros, dicho organismo
establece recomendaciones que habitualmente son tenidas en cuenta por
los Estados. Asi pues, el derecho a recibir atencion al final de la vida ha
sido abordado de alguna forma en resoluciones y recomendaciones euro-
peas®,

Entre ellas, la Resolucion 613 (1976)%, sobre los derechos de los enfer-
mos y moribundos, reclama el deseo de los enfermos terminales a morir en
paz y dignidad; la Recomendacién 779 (1976)% considera que el médico
debe hacer todos los esfuerzos para aliviar el sufrimiento; y la Resoluciéon
sobre el respeto a los derechos humanos (1995)%7 solicitaba a los Estados
que concedan preferencia a la creacién de establecimientos de cuidados pa-
liativos.

En la mayoria de los paises de nuestro entorno, la filosofia y los valo-
res que informan los sistemas sanitarios giran, fundamentalmente, alrede-
dor de las teorias éticas de justicia distributiva y de la valoracién de la salud
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como un derecho de los ciudadanos que los poderes ptiblicos estdn obliga-
dos a proteger, formando parte y siendo un pilar fundamental del Estado de
Bienestar.

El Real Decreto 63/1995, de 20 de enero, sobre ordenacion de Presta-
ciones Sanitarias del Sistema Nacional de Salud, definié los derechos de los
usuarios y usuarias del sistema sanitario a la proteccién de la salud al regu-
lar, de forma genérica, las prestaciones facilitadas por el sistema sanitario
publico.

La Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesion y Calidad del Sistema Na-
cional de Salud, en el articulo 7.1, establece que el catdlogo de prestaciones
del Sistema Nacional de Salud tiene por objeto garantizar las condiciones
bésicas y comunes para una atencién integral, continuada y en el nivel ade-
cuado. Considera prestaciones de atencién sanitaria del Sistema Nacional
de Salud los servicios o conjunto de servicios preventivos, diagnosticos, tera-
péuticos, de rehabilitacion y de promocién y mantenimiento de la salud di-
rigidos a los ciudadanos, y sefiala, por ltimo, las prestaciones que compren-
der4 el catalogo.

El articulo 8 de la citada Ley contempla que las prestaciones sanitarias
del catdlogo se haran efectivas mediante la cartera de servicios comunes
que, segin prevé el articulo 20, se acordara en el seno del Consejo Interterri-
torial del Sistema Nacional de Salud y se aprobara mediante Real Decreto.

El Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se estable-
ce la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el proce-
dimiento para su actualizacion, se encarga de actualizar las prestaciones
contempladas en el Decreto previo de 1995 y detalla las mismas, incluyen-
do, tanto en la cartera de servicios de atencién primaria como en la de aten-
cién especializada, un apartado especifico describiendo las prestaciones a
ofertar a la poblacién (tabla 1).

En los tdltimos afios, el Consejo de Europa ha publicado dos recomen-
daciones especificas sobre los cuidados paliativos. La Recomendacién 1418
(1999)*, sobre proteccion de los enfermos en la etapa final de su vida, abo-
gaba por la definicién de los cuidados paliativos como un derecho y una
prestacién mas de la asistencia sanitaria. Por dltimo, la Recomendacién 24
(2003)3, sobre la organizacion de los cuidados paliativos, reconocia que di-
cha prestacion debia desarrollarse méas en Europa, y recomendaba a los Es-
tados la adopcion de politicas, legislacion y otras medidas necesarias para
establecer un marco coherente para las politicas nacionales sobre cuidados
paliativos.

Las recomendaciones europeas han tenido una rapida respuesta en
Espafia. En 1999, el Pleno del Senado, en su sesién de 14 de septiembre,
aprobd una mocién instando al Gobierno a elaborar un Plan Nacional de

Cuidados Paliativos®s.
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Tabla 1. Cartera de Servicios en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de
Salud

Atencion primaria
Atencion paliativa a enfermos terminales

Comprende la atencién integral, individualizada y continuada de personas con enfer-
medad en situacion avanzada, no susceptibles de recibir tratamientos con finalidad cu-
rativa y con una esperanza de vida limitada (en general, inferior a 6 meses), asi como
de las personas a ellas vinculadas. Su objetivo terapéutico es la mejora de su calidad
de vida, con respeto a su sistema de creencias, preferencias y valores.

Esta atencion, especialmente humanizada y personalizada, se presta en el domicilio del
paciente o en el centro sanitario, si fuera preciso, estableciendo los mecanismos nece-
sarios para garantizar la continuidad asistencial y la coordinacién con otros recursos y
de acuerdo con los protocolos establecidos por el correspondiente servicio de salud.

Incluye:

1. Identificacion de los enfermos en situacion terminal segun los criterios diagndsticos
y la historia natural de la enfermedad.

2. Valoracion integral de las necesidades de pacientes y cuidadores/as y estableci-
miento de un plan de cuidados escrito que incluya medidas preventivas, recomen-
daciones higiénico-dietéticas, control de los sintomas y cuidados generales.

3. Valoracion frecuente y control de sintomas fisicos y psiquicos, indicando el trata-
miento farmacoldgico y no farmacoldgico del dolor y de otros sintomas. Informa-
cién y apoyo al paciente en las distintas fases del proceso.

4. Informacion, consejo sanitario, asesoramiento y apoyo a las personas vinculadas al
paciente, especialmente al cuidador/a principal.

5. Enlas situaciones que lo precisen, y particularmente en los casos complejos, se fa-
cilita la atencion por estructuras de apoyo sanitario y/o social o por servicios espe-
cializados, tanto en consultas como en el domicilio del paciente o mediante interna-
miento, en su caso.

Atencion especializada

Atencion paliativa a enfermos terminales

Comprende la atencién integral, individualizada y continuada de personas con enfer-
medad en situacion avanzada, no susceptibles de recibir tratamientos con finalidad cu-
rativa y con una esperanza de vida limitada (en general, inferior a 6 meses), asf como
de las personas a ellas vinculadas. Su objetivo terapéutico es la mejora de su calidad
de vida, con respeto a su sistema de creencias, preferencias y valores.
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Esta atencion, especialmente humanizada y personalizada, se presta en el domicilio del
paciente o en el centro sanitario, si fuera preciso, estableciendo los mecanismos nece-
sarios para garantizar la continuidad asistencial y la coordinacién con otros recursos y
de acuerdo con los protocolos establecidos por el correspondiente servicio de salud.

Incluye:

1. ldentificacion de los enfermos en situacion terminal segun los criterios diagndsticos
y la historia natural de la enfermedad.

2. Valoracion integral de las necesidades de pacientes y cuidadores/as y estableci-
miento de un plan de cuidados escrito que incluya medidas preventivas, recomen-
daciones higiénico-dietéticas, control de los sintomas y cuidados generales.

3. Valoracion frecuente y control de sintomas fisicos y psiquicos, indicando el trata-
miento farmacoldgico y no farmacolégico del dolor y de otros sintomas. Informa-
cién y apoyo al paciente en las distintas fases del proceso.

4. Informacion, consejo sanitario, asesoramiento y apoyo a las personas vinculadas al
paciente, especialmente al cuidador/a principal.

En el afio 2001, tras su aprobacién por el Pleno del Consejo Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud de 18 de diciembre de 2000, fue publicado
el documento Bases para su desarrollo. Plan Nacional de Cuidados Paliati-
vos% 970 cuyo fin era «garantizar el derecho legal e individual de los enfer-
mos en situacion terminal a la asistencia, en cualquier lugar, circunstancia o
situacion», y cuyo objetivo general era «mejorar la calidad de vida de enfer-
mos en situacién terminal y sus familias, de manera racional, planificada y
eficiente, garantizando los cuidados paliativos segin los principios rectores
del Sistema Nacional de Salud». El Plan incluia en su anexos un documento
de consenso sobre situaciones al final de la vida entre el Consejo General
del Poder Judicial y el Ministerio de Sanidad y Consumo (de 3 de mayo de
1999), y la propia Recomendacién 1418 (1999) del Consejo de Europa, pre-
viamente citada.

El plan inclufa, ademads, una serie de bases para su desarrollo e instaba
a las Comunidades Auténomas a desarrollar las recomendaciones que con-
tenia. Pese a ser aprobado con un amplio consenso, la puesta en marcha de
las medidas fue muy desigual y hasta el afio 2003 no se produjeron avances
importantes.

En mayo de 2003, el Gobierno promulgé la «Ley de Cohesién y Cali-
dad en el Sistema Nacional de Salud»’' con la finalidad de garantizar la
equidad, calidad y participacion social. Dicha norma defini6 las prestacio-
nes del Sistema Nacional de Salud correspondientes a la salud piiblica,
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atencién primaria, atencion especializada, atencidn sociosanitaria, atencion
de urgencias, prestacion farmacéutica, prestacion ortoprotésica, de produc-
tos dietéticos y de transporte sanitario. La atencién al paciente terminal es-
taba considerada como una de las prestaciones bésicas en atencion primaria
y especializada, y desde ese momento quedaba garantizada para todos los
ciudadanos espafioles.

Como complemento a la Ley de Cohesién y Calidad, y con la finalidad
de desarrollar los contenidos de las prestaciones basicas, en el afio 2006 se pro-
mulgé el «Real Decreto por el que se establece la cartera de servicios comu-
nes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacién»’2.
De nuevo, el contenido minimo exigible para la atencion a los pacientes termi-
nales en todo el pais quedaba reflejado en la normativa, y se garantizaba su
provision. Entre las prestaciones definidas por el Decreto, se describian la
identificacion, la valoracién integral y frecuente de los sintomas, la informa-
cién y la derivacion a dispositivos especializados en casos de complejidad.

El 10 de mayo de 2005, la Comisién de Sanidad del Congreso de los
Diputados aprobé una proposicién no de Ley instando al Gobierno a eva-
luar la situacién de los cuidados paliativos en Espafia, a aplicar el documen-
to Bases para su desarrollo. Plan Nacional de Cuidados Paliativos,y a fo-
mentar la creacién de unidades de cuidados paliativos por parte de las
Comunidades Auténomas, entre otras acciones’.

1.5.3. Epidemiologia

Necesidad de cuidados paliativos en la poblacion

La mayor parte de las muertes que ocurren en Europa y en los paises desa-
rrollados se producen en personas mayores de 65 afios, con una tendencia
progresiva; esto estd cambiando los patrones de la enfermedad al final de 1la
vida. A pesar de eso, es escasa la politica sanitaria relacionada con sus nece-
sidades en los dltimos afios de vida.

El porcentaje de poblacién espafiola mayor de 60 afios era del 21% en
el afio 2000 y se espera que en el afio 2020 sea del 27%73. De este tramo de
edad, el segmento que mds aumentara proporcionalmente sera el de los ma-
yores de 85 afios. Para el afio 2020 se prevé, debido a este envejecimiento de
la poblacion, que en Espaifia las tres principales causas de muerte sean: la
enfermedad isquémica cardiaca, la enfermedad cerebrovascular y la enfer-
medad pulmonar obstructiva crénica. El cancer de pulmén/traquea/bron-
quios ocupard el quinto puesto.

Por todo lo anterior es de gran importancia aproximarse al dato de po-
blacién susceptible de recibir cuidados paliativos; sin embargo, existen difi-
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cultades metodoldgicas y de registro para definir dicha poblacién. En la li-
teratura revisada’ 737677 utilizan para ello registros de mortalidad por
causa o registros especificos de la patologia.

En nuestro pafs, aunque existen registros especificos de cancer en las
distintas CC.AA., la informacion no esté accesible ni es comparable en to-
dos los casos.

El método que se propone para la estimacién de la poblacién diana de
cuidados paliativos ha sido similar al descrito en el estudio de McNamara!.

¢ Se ha realizado una revisién bibliografica para conocer las experien-
cias en estimacion de cobertura en cuidados paliativos, eligiéndose,
por su grado de adecuacién a los objetivos planteados, los articulos
de McNamara!, Murray’® y Dy”. Se han seleccionado las diez pato-
logias propuestas por McNamara en su estimacién de minimos: can-
cer, insuficiencia cardiaca, insuficiencia hepdtica, insuficiencia renal,
EPOC, ELA y enfermedades de motoneurona, Parkinson, Hunting-
ton, Alzheimer y SIDA.

e De la base de datos del INE® se han seleccionado las causas de
muerte y los fallecimientos por dichas causas. En algunos casos se
han asociado patologias para adecuarlas a las patologias sefialadas
por McNamara. La correspondencia entre las taxonomias CIE-10 e
INE se muestra en la tabla 2.

El Instituto Nacional de Estadistica (INE) ha publicado las cifras de morta-
lidad y su clasificacion por causas. De entre ellas, se ha obtenido el nimero
de fallecidos por céncer y por el conjunto de las otras 9 causas no oncoldgi-
cas seleccionadas por McNamara. Los resultados, desagregados por
CC.AA., se muestran en la tabla 3.

Desde 1997 al afio 2001, la tasa media de mortalidad en Espaiia fue de
8.950 defunciones por cada millén de habitantes-afio. Las tasas de mortali-
dad por céncer oscilan entre 1.800 y 2.250 defunciones por millén de habi-
tantes y afio. Mientras que las tasas de mortalidad teniendo en cuenta las 9
causas no oncoldgicas conjuntamente oscilan entre 2.700 y 3.600 defuncio-
nes por millén de habitantes-afio.

Al igual que en el estudio de McNamara, se ha estimado la poblacio-
nal final teniendo en cuenta la tasa correspondiente al minimo del rango
para pacientes oncoldgicos (1.800) y no oncoldgicos (2.700).

Dichos célculos hacen referencia a tasas medias para el conjunto del
Estado, sin incidir en aspectos concretos como la dispersion de la poblacion,
piramide de edad, etc. Un cdlculo més ajustado podria realizarse para cada
ambito geogréfico (Comunidad Auténoma, Area de Salud...), intentando
alcanzar una cifra de consenso para cada &mbito8!.
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Tabla 3. Mortalidad por causa y Comunidad Auténoma (aiio 2004)
TOTAL
Defunciones Defunciones defunciones

patologia 9 patologias onco +
Comunidad Auténoma Poblacion oncolégica no oncolégicas 9 no onco
Andalucia 7.687.518 16.028 21.910 37.938
Aragén 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
Cataluia 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 5.804.829 11.436 14.653 26.089
Murcia 1.294.694 2.485 3.5624 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 43.197.684 100.244 130.150 230.394
Fuente: INE 2007.

Necesidad de cuidados paliativos especificos

Estudios realizados en Australia estiman que un 37,5% de los pacientes con
necesidad de cuidados paliativos sufren situaciones intermedias o comple-
jas que pueden requerir la intervencidon de un equipo especifico de cuidados
paliativos (figura 2)%2.

Combinando, ademas, los cdlculos de otros autores®? 848586 podria es-
tablecerse una cobertura apropiada de cuidados paliativos por parte de los
equipos especificos del 60% para pacientes oncolédgicos, y del 30% para pa-
cientes no oncoldgicos (siempre teniendo en cuenta solamente las 9 causas
seleccionadas por McNamara).
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Figura 2. Modelo conceptual de nivel de necesidades de los pacientes con enfer-
medades en fase terminal o avanzada

C Complex
B Intermediante

A Primary
A : Care

«(-== Patient movement between levels

Fuente: Palliative Care Australia. A guide to palliative care Service development: a population based ap-
proach 2003, www.pallcare.org.

Segtn esos cdlculos, y las estimaciones de necesidad de cuidados paliativos
previamente descritas, las tasas previstas de atencién por parte de equipos
especificos serian de 1.620 a 2.385 por millén de habitantes y afio, como se
expone en la figura 3.

En cuanto al nimero de dispositivos especificos, en el Reino Unido,
estdndar 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 espafioles (Catalufia y Extrema-
dura) se han descrito tasas de 1 por 100.000 a 200.000 habitantes®, y 1 por
cada 135.000 habitantes’, respectivamente.

La dltima informacién sobre recursos humanos y materiales (estruc-
tura, tipo de actividad, pacientes atendidos por patologias, profesionales y
actividad docente) estd disponible en el Directorio SECPAL 2004 (ver
http://www.secpal.com/directorio/), que realiza una encuesta estatal anual
desde el afio 1997 que sirvi6 de referencia para el documento Bases para su
desarrollo. Plan Nacional de Cuidados Paliativos, del Ministerio de Sani-
dad y Consumo. No obstante, hay que tener en cuenta que, desde el afo
2004, numerosas Comunidades Auténomas han mejorado y ampliado sus
recursos.

36 SANIDAD



Figura 3. Necesidades de atencion especifica por equipos de cuidados paliativos

NECESIDADES CUIDADOS PALIATIVOS EN ESPANA:

NIVEL
AVANZADO
NIVEL 1.620-2.385/millon
BASICO
4.475-4.900/millén

Como se puede apreciar en la figura 4, el desarrollo de los cuidados paliati-
vos en Espafia ha mantenido una evolucién constante en cuanto al nimero
de recursos desde principios de los noventa, manteniéndose un crecimiento
en torno a los 18 programas por afio. La proporcién entre recursos hospita-
larios y domiciliarios se ha mantenido constante, con minimas variaciones
entre Comunidades.

El Grupo de Trabajo «Desarrollo de los Cuidados Paliativos en Euro-
pa», de la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos, ha realizado en 2005 y
2006 un estudio comparativo sobre diversos aspectos del desarrollo de los
cuidados paliativos en 42 paises europeos®: % %1, Se aportan datos proce-
dentes de cualquier estudio nacional realizado en los paises analizados, o, si
éstos no se hubieran realizado o fueran antiguos, de las mejores estimacio-
nes en base a los estudios previos y al conocimiento del medio de personas
clave de cuidados paliativos, escogidas para este trabajo precisamente por
sus publicaciones sobre el desarrollo nacional de paliativos. A pesar de los
posibles sesgos, estos datos han sido avalados por los comités directivos de
las sociedades cientificas nacionales y por el Grupo de Trabajo, cotejando
con otros estudios comparativos internacionales® %3 %,

Los resultados de este estudio se estan difundiendo en revistas espe-
cializadas® % y se han recopilado en una monografia®” denominada EAPC
Atlas de Cuidados Paliativos en Europa.

En el apartado institucional de Internet de la citada sociedad”® se en-
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Figura 4. Evolucion del numero de recursos especificos en cuidados paliativos
desde el afio 1982 a 2004
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Fuente: Directorio SECPAL 2002 y 2004.

cuentran disponibles los Informes de la situaciéon de cuidados paliativos en
los 42 paises estudiados.

En la tabla 4 se presenta el nimero de recursos especificos de cuida-
dos paliativos en 22 paises de Europa Occidental.

El pais con mayor dotacién de recursos en cuidados paliativos en po-
blacién adulta es Reino Unido, con mds de 15 servicios por millén de habi-
tantes; Espafia ocupa una posicioén intermedia, el lugar 11 de 22 paises, en
cuanto a los recursos disponibles por cada millén de habitantes. En Espafia
se dispone de la tercera parte de recursos que existen en Reino Unido y la
mitad de los disponibles o existentes en Bélgica, Irlanda o Suecia

En los paises con mayor desarrollo el nimero de camas especificas
para cuidados paliativos se sitdia en torno al 5 por 100.000 habitantes (Rei-
no Unido, Islandia, Polonia, Holanda, Luxemburgo y Noruega). Se conside-
ran s6lo camas especificas de Unidades de Paliativos. No se incluyen, por
tanto, camas dedicadas a enfermos avanzados en residencias asistidas o cen-
tros sociosanitarios ni estructuras de Unidad de Paliativos. En Francia, Aus-
tria, Espafia, Armenia, Alemania, [talia, Dinamarca, Chipre e Irlanda se es-
timan 2-3 camas de cuidados paliativos por 100.000 habitantes. Los datos se
presentan en la tabla S.
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Tabla 5. Provision de camas de cuidados paliativos totales y por millon de habi-
tantes
Ratio de camas
Total de camas especificas para
Pais especificas la poblacién
Luxemburgo 39 86
Suecia 650 72
Islandia 17 58
Reino Unido 3.180 53
Noruega 220 48
Holanda 716 44
Irlanda 147 37
Francia 1.615 27
Austria 209 26
Espana 1.098 25
Alemania 2.034 25
Bélgica 216 21
Chipre 18 19
ltalia 1.095 19
Dinamarca 90 17
Finlandia 75 14
Israel 78 1
Portugal 53 5
Turquia 241 3
Fuente: Centeno C, Clark D, Rocafort J, Flores LA. EAPC Task Force on the Development of Palliative
Care in Europe: 2004. Eur J Pall Care 2004; 11: 257-9.

1.5.4. Puntos criticos

A continuacién se enumeran los puntos criticos priorizados, agrupados de
acuerdo a las lineas de la estrategia en cuidados paliativos (1).

(1) El analisis de los puntos criticos se ha realizado mediante discusion abierta participativa
entre los expertos del Comité Técnico sobre una propuesta al Comité Institucional, seguida de
una priorizacién mediante técnica de grupo nominal adaptada.
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Aspectos generales

¢ Necesidad de universalizacién de los cuidados paliativos.

¢ Inequidades en la accesibilidad.

e Dificultades en la definicién de terminalidad, particularmente en
pacientes no oncoldgicos.

¢ Escasez de programas dedicados a pacientes no oncoldgicos.

e Escasez de programas dedicados a pacientes pedidtricos oncol6d-
gicos y no oncolégicos.

¢ Inicio tardio de las actuaciones paliativas y falta de continuidad de
las mismas.

Atencion integral

¢ Identificacion y notificacién de la situacion avanzada y terminal.

¢ Necesidad de un abordaje biopsicosocial, valorando integralmente
las necesidades de pacientes y familias.

¢ Apoyo insuficiente al entorno familiar.

e Atencion insuficiente a problemas emocionales y al duelo.

¢ Necesidad de protocolos y guias de practica clinica consensuados
basados en la evidencia cientifica.

¢ Insuficiente atencién psicoldgica a pacientes pedidtricos y sus fami-
lias.

Organizacion y coordinacion

¢ Descoordinacién de los recursos asistenciales.

e Déficit de recursos humanos y estructuras de cuidados paliativos.

¢ Falta de aplicacién de modelo interdisciplinar y trabajo en equipo.

¢ Necesidades de apoyo psicoldgico de los profesionales.

e Falta de definicion de niveles de complejidad y de criterios de inclu-
sién y derivacion.

¢ Necesidad de desarrollo de modelos de atencién compartida con
mayor implicacién de atencidn primaria.

¢ Continuidad de la atencién durante las 24 horas.

¢ Escasez de recursos sociales.

Autonomia del paciente

¢ Escaso énfasis en aspectos éticos y legales de la atencion paliativa.

* Necesidad de fomentar la autonomia y participacion del paciente en
la toma de decisiones.

¢ Escaso impacto de la normativa sobre voluntades anticipadas.

¢ Conocimiento social insuficiente de los cuidados paliativos.
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Formacion

¢ Demanda generalizada de formacién en cuidados paliativos.

¢ Necesidad de formacion especifica de los profesionales de los equi-
pos de cuidados paliativos.

¢ Necesidad de formacion en aspectos emocionales.

Investigacion
¢ Nimero reducido de proyectos financiados.

¢ Escasez de evaluacion y estdndares unificados.

El Comité Institucional, previamente al desarrollo de la Estrategia,
destaco una serie de dreas prioritarias que se recogen en la tabla 6.

Tabla 6. Areas prioritarias destacadas por el Comité Institucional

e Formacién avanzada.

e Formacion basica.

® Recursos especificos de cuidados paliativos.

e Cuidados paliativos en pacientes no oncoldgicos.
e Coordinacién de niveles asistenciales.

* Niveles de complejidad.

* Modelo organizativo.

e Poblacién diana.

e Coordinacion social.

1.6. Metodologia

Al igual que las Estrategias ya aprobadas en el afio 2006 por el Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud (CISNS) (Cancer, Cardiopa-
tia Isquémica, Diabetes y Salud Mental), para la elaboracién de la Estrate-
gia se ha partido de tres elementos:

1) Las conclusiones de la Jornada sobre Cuidados Paliativos en el
SNS, organizada por el Ministerio de Sanidad y Consumo en diciembre de
2005 y que supuso el inicio del proceso de elaboracion.

2) Un anadlisis exhaustivo de la situacién de los cuidados paliativos
en Espaiia y en el ambito internacional con objeto de identificar los antece-
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dentes, la situacion de la organizacién de la atencion, los puntos criticos y
las evidencias disponibles sobre mejores practicas. Para ello se han tenido
en cuenta los planes de cuidados paliativos, actualmente vigentes, en las Co-
munidades Auténomas.

3) La eleccion del Coordinador Cientifico y la constitucién de los
Comités Redactores de la Estrategia.

Se formaron dos Comités:

Un Comité Técnico constituido por las sociedades de cuidados paliati-
vos de medicina y enfermeria (SECPAL y AECPAL), por sociedades de on-
cologia médica, radioterapia, pediatria y enfermeria (SEOM, SEOR, SEOP
y SEEO), de geriatria (SEGG, SEEG), de atencion primaria (SEMFYC,
SEMERGEN), de pediatria (SEP) y de enfermeria (FAECAP y AEC), asi
como por trabajadores sociales y psicélogos clinicos.

Un Comité Institucional que retine a los representantes designados
por las Consejerias de Salud de las Comunidades Auténomas, una de cuyas
funciones principales ha sido valorar la pertinencia y viabilidad de los obje-
tivos propuestos, ya que son las propias Comunidades y sus Servicios de Sa-
lud los responsables de organizar y prestar los servicios.

Por parte del Ministerio de Sanidad y Consumo ha sido la Direcciéon
General de la Agencia de Calidad, a través de la Oficina de Planificacion
Sanitaria, la encargada, junto con el Coordinador Técnico, de la direccion
del trabajo, con el apoyo del Instituto de Informacién Sanitaria y una aseso-
ria externa.

Estos dos Comités han trabajado de forma conjunta e interactiva, tan-
to a través de reuniones presenciales como a través de correos electronicos
y otras herramientas informaticas.

En una primera fase, se identificaron los puntos criticos del Sistema
Nacional de Salud en la atencidén a las personas en fase avanzada y termi-
nal. Para ello las Comunidades Auténomas establecieron cudles eran, a su
juicio, las prioridades a tratar y, basandose en ellas y en su propia experien-
cia, el Comité Técnico sefiald cudles eran, dentro del proceso de atencion,
los puntos que presentaban mayores deficiencias o desigualdades.

Sobre estas deficiencias, y para conseguir la mayor calidad y equidad
del sistema, se han elaborado los objetivos y recomendaciones que fueron
presentados al Consejo Interterritorial el 14 de marzo de 2007.

Para el conjunto de las lineas estratégicas propuestas se identificaron,
con el apoyo del Instituto de Informacién Sanitaria, indicadores que permi-
tan una evaluacion sistemadtica y continua, que haga posible el seguimiento
y evaluacion de la Estrategia a lo largo de su proceso de ejecucién, median-
te un sistema de informacion factible para el conjunto del Sistema Nacional
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de Salud y el conjunto de planes y programas de cuidados paliativos exis-
tentes en las Comunidades Auténomas.

Estructura del documento
El documento se estructura en tres partes:

Primera parte — Aspectos generales—, que incluye la justificacion, los
fines de la Estrategia (mision, principios, valores que la inspiran), la defini-
cién de los cuidados paliativos y la situacion de los mismos en Espafia, abor-
dando su desarrollo histérico y situacion epidemioldgica, y, por dltimo, la
metodologia de elaboracién.

Segunda parte —Desarrollo de las lineas estratégicas—, donde se de-
tallan los objetivos y las recomendaciones.

Como producto del consenso de los participantes de la Estrategia se
definieron las siguientes lineas estratégicas, basadas en un marco de valores
y principios que han sido enunciados en el anterior apartado:

¢ Linea estratégica 1: Atencién integral.

¢ Linea estratégica 2: Organizacién y coordinacién.

¢ Linea estratégica 3: Autonomia del paciente.

e Linea estratégica 4: Formacion.

¢ Linea estratégica S5: Investigacion en cuidados paliativos.

Las lineas estratégicas se despliegan en objetivos generales y especificos,
con sus correspondientes recomendaciones técnicas. Ademas, se incluye un
epigrafe de ejemplos de buenas précticas desarrolladas en el contexto espa-
fiol y que han demostrado su eficacia y efectividad. Finalmente, aclarar que
el orden en el que las lineas estratégicas se presentan viene dictado por la
pertinencia tedrica del enfoque de la planificacion sanitaria y la coherencia
interna de la Estrategia.

Tercera parte —Evaluacion y sistema de informacién de la Estrate-
gia—, que recoge informacién descriptiva, indicadores y un informe cualita-
tivo.

En conclusién, el documento pretende, en base a la informacién/eviden-
cia disponible, establecer un conjunto de objetivos y recomendaciones a alcan-
zar que, de forma realista y en funcién de los recursos disponibles y del &mbito
de las competencias de las Comunidades Auténomas, contribuyan a mejorar la
calidad de las intervenciones y resultados en los cuidados paliativos.
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2. Desarrollo de las lineas
estratégicas

2.1. Atencion integral

2.1.1. Analisis de situacion

Los cuidados paliativos tienen como objetivo fundamental aliviar el sufri-
miento y mejorar en lo posible la calidad de vida de estos pacientes. Cada en-
cuentro terapéutico entre los profesionales sanitarios y estos pacientes en
cualquier nivel asistencial debera ocuparse de los sintomas fisicos, de los pro-
blemas emocionales, sociales y espirituales y de aspectos practicos como la
ubicacion en el lugar idéneo de atencion®. Asimismo, se requerira una exqui-
sita atencion durante el periodo agénico y una disponibilidad para el acom-
pafiamiento a los familiares en el proceso de duelo cuando sea necesario.

Necesidades al final de la vida

El tratamiento paliativo tiene como objeto mantener o mejorar la calidad de
vida del enfermo que padece una enfermedad incurable. Los cuidados deben
estar basados en la necesidad'®, y orientados al alivio del sufrimiento.

Entre las caracteristicas del modelo de atencién propuesto en el docu-
mento Bases para su desarrollo. Plan Nacional de Cuidados Paliativos se
cita la «integralidad», entendiendo como tal la que cubre todas las necesida-
des del paciente, incluyendo los aspectos sanitarios, psicoldgicos, sociales y
espirituales. El abordaje multidimensional fue definido inicialmente en los
afios sesenta por Cicely Saunders'?!, al describir el concepto de dolor total,
y fue adoptado posteriormente en los informes de la OMS, siendo conside-
rado el mejor modelo para la atencién integral, ya que hace hincapié en la
propia percepcién del paciente sobre su proceso de enfermedad.

En este contexto, la familia y el entorno social inmediatos han sido con-
siderados desde un principio como parte de la unidad a tratar. De hecho, el
domicilio es el lugar donde los pacientes en fase terminal pasan una mayor
parte del tiempo, y alli los familiares prestan hasta el 80-90% de los cuida-
dos. Probablemente por este motivo, los cuidadores presentan mayor mor-
bimortalidad, y deben ser tanto dadores como receptores de cuidados!2.

Segun el estudio «Efectividad de un modelo de gestiéon de casos en
atencion domiciliaria en pacientes inmovilizados, terminales, altas hospita-
larias y cuidadores informales»'%3, durante el periodo de 2003 a 2005, en los
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Distritos Sanitarios de Atencién Primaria de Mélaga, Almeria, Granada y
Costa del Sol se evidencié que el modelo de atenciéon domiciliaria aplicado
identifica con solvencia aquellos pacientes mas vulnerables e influye positi-
vamente sobre la funcionalidad de las altas hospitalarias, la sobrecarga de
las cuidadoras y la utilizacién de servicios sanitarios, generando un menor
nuimero de visitas al domicilio en el grupo intervencién, una mayor obten-
cién de ayudas sociales, de intervenciones de la trabajadora social, de fisio-
terapia y menos visitas de la cuidadora al centro de salud. Por el contrario,
no parece tener efectos en la funcionalidad, la mortalidad, institucionali-
zacion o reingresos de los pacientes més deteriorados.

En la tabla 7 se describen las dimensiones de atencién al paciente en
situacion terminal, siendo clasificados sus elementos en grandes grupos: va-
loracién, necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales, espirituales-trascenden-
tes, asuntos practicos, necesidades en la agonia, cuidados en la agonia o
atencion al duelo!'%4,

Tabla 7. Dimensiones de la atencién al paciente terminal

Manejo de la enfermedad — Historia oncoldgica/no oncoldgica (ingresos previos).
(valoracion — Diagnéstico principal.
de la enfermedad) — Valoracioén pronostica.

— Comorbilidad: diagnésticos secundarios.

— Grado de conocimiento del paciente de la enfermedad. In-
formacion/conocimiento.

— Alergias, efectos secundarios medicamentosos, efectos
adversos.

— Habitos toxicos (tabaco, alcohol, otros).

— Medicacion: habitual/especifica/sintomatica.

Necesidades fisicas — Repercusion funcional de los sintomas.

— Estado cognitivo, nivel de conciencia.

— Funcién autbnomo/a, dependiente (motor-> movilidad, ex-
crecion, ingesta / sentidos—> oido, vista, gusto, tacto, olfa-
to / psicolégico> descanso / sexual.

— Ingesta de liquidos y alimentos.

— Dolor y otros sintomas (cardiorrespiratorios / gastrointesti-
nales (nduseas, vomitos, intolerancias alimentarias, estreni-
miento) / condiciones de la boca (sequedad, mucositis) /
condiciones de la piel (sequedad, prurito, rash, nédulos) /
generales—> agitacion, anorexia, caquexia, astenia, debili-
dad, hemorragia, somnolencia, derrame pleural, ascitis, fie-
bre, escalofrio-distermia, incontinencia, insomnio, linfede-
ma, mioclonias, prolapsos, sudoracion, sincope, vértigo.

— Ulceras.

— Habitos toxicos: tabaco, alcohol.
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Tabla 7. Dimensiones de la atencion al paciente terminal (continuacion)

Psicologicas — Experiencias, personalidad previa.

— Informacion: qué sabe y qué quiere saber el paciente.

— Adaptacion: estado de animo, como respondié al diag-
noéstico y a la situacion de terminalidad, necesidades de
comunicacion, autoimagen, sentimientos de culpa.

— Expectativas: en cuanto a la enfermedad, en cuanto a la
calidad de vida. Motivacion.

— Como percibe el paciente el apoyo familiar/social (sufri-
miento, escaso...).

— Facilidad de acceso a atencion psicoldgica especializada.

Sociales — Valores, creencias.

— Valoracién por personal especifico (trabajo social) para to-
dos los pacientes por protocolo.

— Relaciones afectivas: rol social, aislamiento, conflictos fa-
miliares y/o con la comunidad, dindmica familiar.

— Materiales/préacticas: recursos, vivienda, ambiente confor-
table, testamento.

— Socioecondmico: necesidades laborales (trabajo-paro),
asegurar recursos para el paciente/familia.

— Socioculturales: ocio, actividades sociales, continuar con
su vida habitual, reconocer valores y creencias.

— Cuidados: actuales y prever necesidades futuras (asegurar
continuidad de cuidados).

— Familiares: permisos laborales para realizar los cuidados
del paciente, ayuda social para realizar los cuidados.

— Seguridad, entorno confortable.

— Privacidad, intimidad.

— Rutinas, rituales, recreaciones.

— Recursos econdmicos, gastos.

— Asuntos legales (ejemplo: delegacion de poderes para fi-
nanzas, para gastos de salud, directivas anticipadas, tes-
tamento, beneficiarios).

— Proteccion de cuidadores familiares.

— Tutela, necesidades de custodia.

Espirituales o — Existencial, trascendencia.
trascendentes — Valores, creencias, practicas, afiliaciones.
— Busqueda del significado de su enfermedad.
— Necesidad de valorarse uno por lo que es.
— Necesidad de que se respeten sus creencias religiosas.
— Saber que son respetados sus simbolos vy ritos.
— Darle sentido a su vida (reconciliacion, culpa, revision as-
pectos).
— Compartir sus inquietudes espirituales.
— Necesidad de trascendencia, a través del legado o creen-
cias sobre la vida después de la muerte.
— Esperanza-> matricial.
— Sentido vital, valores.
— Consultores espirituales, ritos y rituales.
— Simbolos, iconos.
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Tabla 7. Dimensiones de la atencién al paciente terminal (continuacion)

Asuntos practicos

Necesidad de preservar su autonomia en el apoyo en sus
actividades de la vida diaria basicas e instrumentales.
Necesidad de cobertura de sus cuidados personales y
gestiones.

Accesibilidad al equipo terapéutico.

Educacion sobre los cuidados.

Cuidador.

Acceso telefonico, transporte.

Necesidad de mejorar el acceso a los recursos y facilitar el
transporte.

Necesidad de cobertura econdémica.

Necesidades del
enfermo en la agonia

Control de sintomas: disnea, ansiedad, dolor, delirio, mie-
do, debilidad.

Cuidados de confort.

Comunicacion, hablar, ser escuchado.

Tener en cuenta dénde quiere que se realice la atenciéon y
acompanamiento, necesidad de saber las posibilidades.
Saber quién le va a acompanfar y cuidar, necesidad de los
cuidadores de que también se les cuide.

Cierre de la vida (ejemplo: completar los negocios, cerrar
las relaciones, despedirse).

Donaciones (ejemplo: objetos, dinero, érganos, recuer-
dos-ideas).

Pacto / adaptacion en las decisiones, recursos.

Saber la gravedad.

Resolucion de asuntos pendientes legales, econémicos, le-
gados-herencias, conflictos previos (personales-espirituales).
Ultimas voluntades: tratamientos, sedacién, qué hacer
con el cuerpo, asistencia espiritual.

Ritos religiosos y funerarios.

Necesidades de la
familia durante la agonia

Percepcion del control de la situacion por sanitarios.
Continuidad asistencial y en las decisiones.

Accesibilidad al recurso adecuado.

Anticipacion de problemas/situaciones: aparicion de sinto-
mas/decisiones/agotamiento-duelo.

Sensacién de control-seguridad y entrenamiento: en cuida-
dos/en manejo de sintomas-medicacién/informacion escrita.
Explicar los porqués y las causas y posibles desenlaces.
Cémo saber que se estd muriendo. Seguimiento de la
agonia.

Facilitar despedidas: espacios para expresion emocional =
tiempo especifico.

Entrenamiento en burocracia de la muerte.

Anticipacion y manejo de cambios psicologicos en las ulti-
mas horas de la vida.

Herencias.

Ritos funerarios y religiosos.
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Tabla 7. Dimensiones de la atencién al paciente terminal (continuacion)

Duelo y pérdidas Paciente
— Recuperar las pérdidas fisicas, emocionales, rol...
— Soporte: espacio para ser escuchado.
— Soluciones y alternativas.
— Adaptacion a las pérdidas fisicas, emocionales, rol...

Familia

— Accesibilidad de profesionales.

— Soporte emocional (escucha, compania).

— Saber si es normal lo que estéan viviendo.

— Orientacién para superar, sobrellevar la pérdida.

— Tiempo / «<baja» aspectos laborales.

— Aspectos legales (herencias, tutelas...).

— Revisar los Ultimos dias y las decisiones que se tomaron.
— Prevencion del duelo patoldgico.

Sintomas en la fase avanzada/terminal de la enfermedad

Diversos estudios realizados en nuestro medio han mostrado la presencia
de sintomas multiples, multifactoriales y cambiantes durante la fase avanza-
da y terminal!%>-1% en ocasiones con una valoracién y control deficiente!?”.

Segtin ha sido tradicionalmente definido, el paciente en situacion ter-
minal presenta numerosos problemas o sintomas intensos, multiples, multi-
factoriales y cambiantes!®. Aunque, en general, la astenia es el sintoma mds
frecuente?, y el dolor es el que se ha considerado como paradigma, la me-
dia de sintomas presentes en los pacientes en fase terminal es de 8 a 101%°,

Diversos estudios realizados en nuestro medio han confirmado su pre-
sencia durante la fase avanzada y terminal'®- 106110 en ocasiones con un
control deficiente!”’. Es preciso aclarar que la frecuencia de los sintomas
que se describe en los diferentes trabajos depende, en parte, del lugar donde
se registran (hospital, comunidad, servicios especificos de cuidados paliati-
vos), de la fase evolutiva en que se miden (inicial, agonica)!' y de quién los
valora (paciente, cuidadores o profesionales)!?. Estos factores hacen dificil
comparar series diferentes.

La figura 5 recoge la frecuencia de sintomas en diversos dmbitos: del
estudio poblacional realizado en Catalufia, en unidades de cuidados paliati-
vos, del Hospital Santa Creu i Sant Pau (HSC), Servicio del Instituto Cata-
lan de Oncologia (ICO), el estudio poblacional «Morir de cdncer en Catalu-
fia» (EPMC) y el Multicéntrico de Servicios de Oncologia (MSO)!12,

La frecuencia de los sintomas depende también, en los casos oncol6-
gicos, de la localizacion del tumor primario, historia natural y de las metés-
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Figura 5. Prevalencia de sintomas en la poblacion con enfermedad oncolégica
en diferentes ambitos de atencion de cuidados paliativos
100
BWHSC mMWICO EPMC MSO

90

80 ——

70

60

50

40

30

20

10

O T T T
DE AN PES DOL XER SOM ANS CON

Sintomas: Debilidad (DE), Anorexia (AN), Pérdida de peso (PES), Dolor (DOL), Xerostomia (XER), Somno-
lencia (SOM), Ansiedad (ANS), Constipacion (CON), Insomnio (INS), Depresion (DEP).
Fuente: Espaulella J, Gémez X, Lozano A, Codorniu N, Moreno F, Argimén J. Principios generales del
control de sintomas en enfermos de cancer avanzado y terminal. Jano 1997; 52 (1209):1588-90.

tasis, y es conocido que éstos tienden a «agruparse» gradualmente en las si-
tuaciones mas avanzadas, muy especialmente en los dltimos dias!'!3114.115,

Algunos autores han identificado agrupaciones sintomadticas arracima-
das (cluster) en forma de sindromes. Ello permite un manejo conjunto de
los mismos y la previsién de complicaciones. Recientemente, un estudio ha
identificado 7 de estos sintomas: fatiga, anorexia-caquexia, neuro-psicol6-
gicos, gastrointestinales superiores, ndusea y vomitos, acro-digestivos, debi-
lidad y dolor!'.

Los sintomas, ademas, son multifactoriales. El diagndstico preciso de
las causas permite establecer un tratamiento etiolégico mas preciso. Excep-
to en los casos en que se precisen medios extraordinarios, fuera del sentido
comin, o en los pocos coste-efectivos, es importante no perder la capacidad
de establecer un correcto diagndstico causal. La «atencién al detalle» con
una metodologia precisa, aplicadas racionalmente, tienen efecto sobre los
resultados terapéuticos.

El hecho de que la evolucion de los sintomas sea habitualmente cam-
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biante, a brotes, o en crisis, fruto a su vez de la fragilidad del paciente y de la
progresion de la enfermedad, obliga a que las valoraciones se realicen fre-
cuentemente. Esta evolucién oscilante, con gran impacto emocional y difi-
cultades de adaptacién a la situacion, explica en parte que el patrén de
atencion esté basado en la demanda y con caracteristicas muy peculiares,
tanto en el hospital como en el domicilio. Los dispositivos implicados en
atender apropiadamente a enfermos avanzados y terminales han de prever
la evolucién y adaptar la organizacion a este tipo de necesidades.

Aspectos emocionales

El impacto emocional, la preocupacion y/o el sufrimiento del enfermo son
también elementos claramente distintivos de la situacién y tienen una evo-
lucién oscilante a menudo descompensada!!’. Los pacientes presentan ha-
bitualmente niveles altos de distrés emocional, cuyo reconocimiento y tra-
tamiento puede ser dificultoso!!.

Enfrentarse a un diagndstico de cancer, al proceso de la enfermedad, a
un pronéstico de incurabilidad y al hecho de morir son, sin duda, aconteci-
mientos dificiles de afrontar que suelen provocar un gran impacto psicol6-
gico y enorme sufrimiento. En estas situaciones emerge un intenso flujo de
emociones y sentimientos que, por su dificultad en el manejo, pueden dar
lugar a una desestructuracién emocional no sélo en el enfermo, sino tam-
bién en la familial®.

La intensidad del sufrimiento emocional o la complejidad de su mane-
jo hacen necesaria una adecuada atencién psicoldgica tanto del paciente
como de la familia. En un estudio reciente se encontré que los dos motivos
mas frecuentes de derivacion de pacientes eran la sintomatologia depresiva
(21,6%) y la ansiosa (14,9%), y el motivo de derivacién mas frecuente de
familiares era el problema de comunicacién o conspiracioén del silencio
(19,77%)'°.

Atencion a la familia

Uno de los principios fundamentales de los cuidados paliativos es la conside-
racion del paciente y la familia como una unidad de atencién. La familia y el
entorno préximo al paciente presentan multiples necesidades y, al mismo
tiempo, participan activamente en el cuidado de sus seres queridos, particu-
larmente en el domicilio® 121-122 La Recomendacién (2003) 24 del Consejo
de Europa sefiala como uno de sus principios guia la ayuda a los allegados
de los pacientes, promoviendo su capacidad para prestar soporte emocional
y préactico, adaptarse al proceso y afrontar el duelo y la ausencia’.

La enfermedad avanzada y terminal ocasiona un intenso sufrimiento
en los familiares. Entre los miultiples factores contribuyentes se han desta-
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cado problemas emocionales como miedo, ansiedad y depresion, existen-
ciales, sufrimiento empatico, conflictos y una atencién sanitaria deficien-
tel23.124.

Existen evidencias de que muchos de estos problemas son atendidos
de forma inadecuada, con insuficiente informacién y comunicacion, soporte
emocional y ayuda practica'?.

El informe de la OMS Mejores cuidados paliativos para personas ma-
yores destaca la importancia del aumento progresivo de la edad de los cui-
dadores, con mayor morbilidad, particularmente de las mujeres, en las que
tradicionalmente se han basado los cuidados®. Sefiala también que algu-
nas familias con miembros ancianos que necesitan cuidados a tiempo com-
pleto encontrarén el coste financiero y la carga inmanejable, y puede llegar
a ser intolerable para mujeres ancianas cuidando al esposo al que sobrevi-
ven. Mas del 75% de los cuidadores principales son mujeres, predominan-
do la esposa en el caso de pacientes varones y la hija en el caso de mujeres
enfermas.

El perfil habitual del cuidador principal en nuestro medio correspon-
de al género femenino, esposa o hija, que convive en el domicilio del pa-
ciente, presentando con frecuencia problemas fisicos, emocionales y altera-
ciones del suefio!26-127.107.128 Entre el 2 y el 5% de personas mayores de 65
afios viven en residencias para ancianos y enfermos crénicos, precisando
cuidados paliativos'?’.

En el caso de los pacientes pediatricos, la adaptacién del menor a su
enfermedad depende, en gran medida, de la de su familia.

Al mismo tiempo que precisa cuidados, la familia tiene una partici-
pacién fundamental en la provisién de los mismos. El documento SECPAL-
SemFYC sobre atencién al paciente con cdncer terminal en el domicilio
destaca el papel clave de la familia, sobre todo del cuidador principal, y afir-
ma que sin el apoyo de la familia seria imposible una correcta atencién do-
miciliaria®’. El asesoramiento y refuerzo de la capacidad cuidadora forman
parte de los objetivos de los cuidados paliativos!3’. Existen algunas expe-
riencias de guias para cuidadores de enfermos en fase terminal'3! y se estdn
desarrollando herramientas para evaluar la capacidad del cuidado en domi-
cilio'?2.

El cuidado de un familiar representa con frecuencia una fuente de
gratificacion y reconocimiento!33, teniendo en cuenta, ademas, que una de
las prioridades de los pacientes es estrechar las relaciones con sus seres
queridos'3*. No obstante, puede llegarse a una situacion de claudicacién fa-
miliar, definida como manifestacion implicita o explicita de la pérdida de
capacidad de la familia para ofrecer una respuesta adecuada a las deman-
das y necesidades del enfermo a causa de un agotamiento o sobrecarga!®.
Una vez identificada, requiere un actuacién profesional multidisciplinar,
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evitando connotaciones negativas o culpabilizadoras sobre la familia. Se
recomienda desarrollar investigaciones multicéntricas que permitan pro-
fundizar sobre sus causas, factores precipitantes y estrategias preventivas y
terapéuticas. Se estan poniendo a punto instrumentos para evaluar la so-
brecarga del cuidador!3®. Una de las estrategias propuestas para la preven-
cién y tratamiento de la claudicacidn es el ingreso temporal del enfermo
para descanso familiar!?’.

Aunque existe empiricamente una impresion generalizada de eficacia
de las actuaciones paliativas sobre los cuidadores, son necesarias evaluacio-
nes detalladas y sistematicas!'3®. Existen propuestas de cuestionarios que
midan la calidad de vida (QL) de los cuidadores!'?®- 140, Algunos estudios en
nuestro medio destacan una elevada satisfaccion en cuidadores de pacien-
tes atendidos en unidades de cuidados paliativos'#!- 142,

La evaluacion de las necesidades de familiares en duelo y el desarro-
llo de programas de atencion en caso necesario es una clara area de mejora
en cuidados paliativos. El acompafiamiento en el duelo tiene por objetivo
ayudar a los pacientes y a sus familias a enfrentarse a los multiples senti-
mientos de pérdida experimentados durante la enfermedad y después de la
muerte!®,

Estudios pioneros concluian en 1980 que los programas de acompaiia-
miento al duelo eran capaces de reducir el riesgo de trastornos psiquiatricos
y psicosomadticos!**. Algunos estudios han evaluado en nuestro medio la
efectividad de intervenciones en grupos de duelo!*-146, Existen documentos
de ayuda para los familiares'¥’. Una investigaciéon multicéntrica en 160
equipos de cuidados paliativos espafioles ha mostrado que el 88,6% de ellos
inclufa algun tipo de soporte al duelo, aunque sin una planificacion sistema-
tica y con una participacién reducida de psicologos y trabajadores socia-
les'*8. Los criterios diagnésticos de duelo complicado eran la culpa (12,5%)
y la depresién (11,4%).

Complejidad de la atencion en cuidados paliativos

El documento Bases para su desarrollo. Plan de Cuidados Paliativos, en el
afio 2000, definié que todos los pacientes susceptibles de recibir cuidados
paliativos estaban bajo la responsabilidad de atencién del conjunto de la
red convencional de atencién sanitaria, y que en situaciones de complejidad
se requeria la intervencion de servicios especificos®.

En funcién de esa complejidad, el Plan establecié algunos criterios de
intervencién en relacién al paciente (dificultad en el control sintomadtico, es-
casa respuesta a la terapéutica convencional, necesidad de tratamientos
complejos, dificultades de adaptacién emocional) o en relacién a las fami-
lias (dificultades de cuidado o de adaptacion, riesgo de duelo patoldgico,
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claudicacién del cuidador). Algunos autores han propuesto criterios de de-
rivaciéon maés concretos desde los equipos de atencién primaria como la pre-
sencia de sintomas intensos (6/10) con impacto emocional asociado y sin so-
lucion tras dos visitas!4. En Australia se estd avanzando en la construccién
de una herramienta para la derivacion de pacientes, a modo de parrilla de
criterios individualmente aceptados'% 131,

En nuestro medio, y en una consulta externa ubicada en un hospital
universitario, se han descrito algunos descriptores de complejidad como el
dolor de mal prondstico o los sintomas intensos, medido con Escala Visual
Analégica) (EVA) mayor de 5152,

En el ambito sociosanitario, un intento de describir una combinacién
de criterios es la reciente versidon del Resident Assessment Instrument
(RAI) para cuidados paliativos'>.

En cualquier caso, por el momento no se ha descrito un método vali-
dado ni asociado a los costes de la intervencion.

Realmente, la complejidad es un concepto y un valor de caracter mul-
tifactorial, y su nivel dependera del conjunto de factores relacionados y no
de determinada caracteristica individual. Entre ellos, los asociados al pa-
ciente (edad, antecedentes), los dependientes de la situacién clinica (dolor y
otros sintomas, agonia, presencia de determinados sindromes), los relacio-
nados con la situacién emocional, los dependientes de la evolucién de la en-
fermedad (prondstico limitado), los asociados a la familia (claudicacion o
ausencia de cuidador) y los dilemas éticos son de especial importancia.

Las necesidades especificas para el cuidado de los pacientes en fase
avanzada o terminal en funcién de su edad o caracteristicas de la enferme-
dad se detallan en el Anexo I.

Protocolos y guias

El Ministerio de Sanidad publicé en 1993 un Documento de Recomenda-
ciones de Cuidados Paliativos que supuso una referencia inicial ampliamen-
te consultada'>*. Posteriormente se han elaborado diversas gufas y protoco-
los, tanto generales sobre cuidados paliativos como monograficos sobre
determinados aspectos sintomaéticos, emocionales y sociofamiliares.

En el marco del desarrollo del Plan de Calidad del Ministerio de Sa-
nidad y Consumo, a través de la Agencia de Calidad del Sistema Nacional
de Salud, se esta desarrollando el Programa de Elaboracién de Guias de
Practica Clinica basadas en la evidencia para el conjunto del Sistema Na-
cional de Salud. Para realizar este Programa, en el que se ha priorizado la
elaboracién de trece Guias de Practica Clinica, se ha establecido un conve-
nio de colaboracién entre el Instituto de Salud Carlos III y Agencias y
Unidades de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias de las Consejerias de
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Sanidad de varias Comunidades Auténomas y el Centro Cochrane Ibero-
americano. Dentro de este Programa, el Servicio de Evaluaciéon de Tec-
nologias Sanitarias del Departamento de Sanidad del Gobierno Vasco
(OSTEBA) coordina la elaboracion de la Guia de Préctica Clinica de Cui-
dados Paliativos, contando con la colaboracién de las sociedades cientifi-
cas y de expertos.

2.1.2. Objetivos y recomendaciones

Obijetivo general 1

Proporcionar a los pacientes con enfermedad en fase avanzada terminal y a
sus familiares una valoracion y atencion integral adaptada en cada momen-
to a su situacion, en cualquier nivel asistencial y a lo largo de todo su proce-
so evolutivo.

Objetivos especificos

1.1. Identificar a los pacientes en situaciéon avanzada terminal y registrarlo
en su historia clinica.

Recomendaciones

¢ La identificacion se realizard habitualmente por el médico respon-
sable del paciente. En cualquier caso, es recomendable una inter-
consulta con los especialistas correspondientes para definir adecua-
damente la situacién avanzada/terminal y optimizar el plan
terapéutico paliativo.

¢ Definir los criterios por los que se especifica la situacién de termina-
lidad.

1.2. Disponer de un plan terapéutico y de cuidados coordinado con los
diferentes profesionales sanitarios de atencién primaria y especializada
implicados basado en una valoracion integral adaptada a las necesidades
fisicas, emocionales, sociofamiliares, espirituales y culturales de los pa-
cientes que han sido identificados como enfermos en fase avanzada/ter-
minal.
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Recomendaciones

¢ Se dispondrd, dentro del plan individualizado de atencién, de un

modelo definido de valoraciéon que incluya todas las necesidades y
de un sistema de clasificacion de los problemas de cuidados encon-
trados.

Este modelo incluird al menos aspectos relativos al dolor y otros
sintomas, a la capacidad funcional y el nivel de dependencia, a la va-
loracidén cognitiva, al nivel de conocimiento de la situacion, a la his-
toria psicosocial y a la estrategia terapéutica, incluyendo un plan de
cuidados.

En atencién primaria se establecerdn visitas programadas periddi-
cas, seglin el plan terapéutico establecido y los criterios minimos fi-
jados en los procedimientos de actuacién del proceso de cuidados
paliativos. El régimen de visitas, para un paciente en las dltimas eta-
pas de la vida, se establecerd al menos cada 1-2 semanas en funcién
de las necesidades.

Los Equipos de Atencién Primaria dispondran de los medios instru-
mentales y farmacoterapéuticos necesarios para la atencién a los
pacientes paliativos.

1.3. Realizar una valoracién integral de la familia del paciente, con espe-
cial énfasis en el cuidador principal, con el fin de prevenir la fatiga en el de-
sempeilo de su rol, promoviendo el autocuidado y estableciendo la atencién
que precisen.

Recomendaciones

¢ Tras el fallecimiento del paciente, se valorard la necesidad de apoyo

psicosocial en el proceso de duelo.

1.4. Realizar una valoracion de la capacidad para el cuidado y proporcio-
nar apoyo educativo a los cuidadores.
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Recomendaciones

¢ El cuidador principal del paciente y la red de apoyo sociofamiliar
especifica deben figurar en lugar destacado en la historia clinica del
paciente.

¢ Implantacién de un protocolo de identificacion de riesgo de claudi-
cacion familiar.

¢ Implantacién de un protocolo de identificacion de riesgo de duelo
patologico.

e Dentro de estos protocolos se hard especial énfasis en el caso de ni-
fios, adolescentes, conyuges de edad avanzada y personas con escaso
apoyo social.

¢ Establecer mecanismos de derivacion a profesionales especializados
en situaciones de duelo complejo.

1.5. Establecer un sistema de monitorizacién que permita evaluar el buen
control del dolor y otros sintomas, con la periodicidad minima de 1 6 2 se-
manas, en funcién de las necesidades.

Recomendaciones

¢ Establecer un sistema para la medicién y categorizacién del dolor y
otros sintomas con instrumentos validados.

e Monitorizar en el caso de personas mayores en situaciéon de termi-
nalidad especialmente las udlceras por presion, caidas, sindromes
confusionales e incontinencias.

¢ Recoger explicitamente en el caso de pacientes con dificultad para
la expresion oral la valoracion del dolor por parte de los cuidadores
y a través de la observacion directa.

¢ Evaluar sistemdaticamente la satisfaccién de pacientes y familias con
el proceso y resultados de los cuidados.

1.6. Realizar un replanteamiento asistencial de los objetivos de cuidados
tras la identificacion de la fase agénica o de «ultimos dias» en cualquier ni-
vel asistencial, intensificando las medidas de confort y la evaluacién de los
resultados de las mismas, tomando especialmente en cuenta las dltimas vo-
luntades.
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Recomendaciones

¢ Implantar un protocolo de préctica clinica en el periodo agénico.

e Realizar una evaluacién de la capacidad familiar para asumir los
momentos finales y las situaciones de complejidad que de ello se de-
riven, aportdndoles elementos reflexivos y de apoyo en la toma de
decisiones en caso de que fuera necesario.

Obijetivo general 2

Proporcionar a los pacientes con enfermedad en fase avanzada/terminal
una atencién basada en las mejores practicas y evidencias cientificas dispo-
nibles.

Objetivos especificos

2.1. Establecer por las Comunidades Auténomas procedimientos de ac-
tuacién y evaluacion del proceso de cuidados paliativos.

Recomendaciones

¢ Dentro de estos procedimientos se incluirdn los criterios y circuitos
de derivacién entre los diferentes recursos asistenciales, incluyendo
los especificos de cuidados paliativos.

e Para la elaboracién de estos procedimientos se contara con la parti-
cipacion de los equipos profesionales implicados.

2.2. Disponer en cada Comunidad Auténoma de un sistema de registro y
evaluacion sistemadtica de resultados clinicos en pacientes en situacion de
enfermedad avanzada/terminal.

Recomendaciones

¢ Evaluar, al menos, el grado de control de dolor y sintomas, nimero
de visitas a domicilio y a urgencias, el nlimero, duracién y lugar de
hospitalizaciones y el lugar de éxitus.

¢ Incorporar a los sistemas manuales o informéticos de Historia Cli-
nica, en todos los niveles de atencidon, mecanismos que posibiliten y
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faciliten el adecuado registro clinico de «paciente paliativo», asi
como del proceso fundamental que lo genera (CIE 9/10, CIAP,
etc.).

¢ Habilitar, en cada delimitacion territorial, la herramienta que posi-
bilite el registro Unico de «pacientes paliativos», asi como del proce-
so fundamental que lo genera.

¢ Disponer de un sistema unificado y consensuado minimo de indica-
dores a nivel nacional.

2.3. Implantar por parte de las CC.AA. guias integradas de préctica clini-
ca de acuerdo a los criterios de calidad establecidos por el Sistema Nacional
de Salud.

Recomendaciones

¢ Las Comunidades Auténomas estableceran las guias de préctica cli-
nica idoéneas, contando con la colaboracién y consenso de los profe-
sionales implicados.

¢ Establecer un plan para la difusién de las guias a todos los profesio-
nales.

2.4. Establecer pautas de intervencion especificas, basadas en las eviden-
cias cientificas disponibles en los pacientes con enfermedades crénicas evo-
lutivas de cualquier edad en fase avanzada/terminal.

Recomendaciones

¢ Disponer de recomendaciones especificas en patologias de alta pre-
valencia y también de baja prevalencia y alta necesidad de cui-
dados.

¢ Incluir dentro de estas recomendaciones valoraciones integrales
por parte de los recursos especializados de referencia (geriatria u
otros).

¢ Promover proyectos piloto de intervencion paliativa en determina-
dos subgrupos de estos pacientes.
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Ejemplos de buenas practicas

1.1. Guia para la gestion integrada de procesos asistenciales relacionados con el
cancer: cuidados paliativos del enfermo oncolégico

Objetivos:

* Promover la gestion de procesos como estrategia orientada a la consecucion de la mejo-
ra de la calidad asistencial y a la satisfaccion de los usuarios del sistema sanitario relacio-
nados con este problema de salud.

e Garantizar la provision y gestion coordinada de servicios sanitarios y sociales que permi-
tan obtener el 6ptimo nivel de bienestar fisico, emocional, social y espiritual para las per-
sonas en situacion de enfermedad oncoldgica terminal y sus familias, independientemen-
te del lugar donde residan.

De acuerdo con los siguientes principios:

— Orientacion integral a la persona y su familia.

— Prestacion de servicios profesionalizada y coordinada, aportando cada equipo su va-
lor afiadido especifico dentro de un plan de actuacion individualizado.

— Potenciar un modelo asistencial normalizado, con un primer nivel de atencién que co-
rresponde a los EAP, que pueden requerir el apoyo de equipos especializados para
optimizar la atencion domiciliaria, o de la atencién especializada —ambulatoria u hos-
pitalaria— para que aporte servicios especificos a lo largo del proceso.

e Desarrollar una red interconsultora-asistencial que dé apoyo especifico a los recursos
normalizados en la prestacion de cuidados paliativos.

e Garantizar la integracion funcional de servicios sanitarios entre si'y de éstos con los servi-
cios sociales.

* Reducir la variabilidad asistencial.

Poblacion diana: Pacientes oncoldgicos subsidiarios de cuidados paliativos y sus familias.
Ambito: Comunidad de Castilla y Ledn.

Descripcion: La guia recoge el conjunto de subprocesos, actividades y tareas prestadas
por diferentes equipos profesionales actuando de forma coordinada y dirigidos a obtener la
respuesta mas eficiente.

Para cada nivel de intervencion se establecen bloques de actividades-subprocesos que
pueden ocurrir de forma simultanea, conjunta y/o sucesiva.

Estos subprocesos o blogues de actividad son los siguientes:

1. Captacion y valoracion inicial: Identificacion de pacientes oncologicos que puedan ser
subsidiarios de cuidados paliativos y realizacion de una primera valoracion por cada
equipo responsable.
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2. Establecimiento del plan individualizado de intervenciéon en atencion primaria: Realiza-
cion de una valoracion multiprofesional conjunta, identificacion de problemas y plan de
intervencion.

3. Prestacion especifica de servicios asistenciales:

a) En el ambito comunitario: Equipos de AP y equipos de atencion domiciliaria.
b) En el ambito hospitalario: Unidades de cuidados paliativos, oncologia médica y
otros servicios especializados.

4. Evaluacién del plan individualizado: Andlisis de la evolucion de la situacion y de la efec-
tividad de las intervenciones.

5. Monitorizacion del proceso: Supervision de la situacion, una vez obtenidos los resulta-
dos esperados, para mantener la estabilidad.

Evaluacion: Se han designado tres areas piloto para la implantacion de la oncoguia: Sala-
manca, Burgos y Avila. En cada una de ellas se ha creado un grupo de trabajo que incluye
profesionales de oncologia, cuidados paliativos y atencién primaria.

En una primera etapa se ha evaluado la cobertura alcanzada, que ha sido en Salamanca a
un 35% de los enfermos terminales, un 20% en Burgos y un 22% en Avila, tomando como
base un indice de terminalidad del 0,3%.

Institucion y centro responsable de la intervencion: Consejeria de Sanidad de Castilla y
Leodn y Gerencia Regional de Salud.

Referencias bibliograficas:

Direccion General de Planificacion y Ordenacion. Guias para la atencion integrada de proce-
sos relacionados con el cancer: «proyecto oncoguias». Cuidados Paliativos del enfermo
oncolégico. Valladolid: Consejeria de Sanidad, 2005.
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Ejemplos de buenas practicas

1.2. Grupos de apoyo al proceso de duelo: 5 anos de evolucion

Objetivos:

e Facilitar un espacio de ayuda a aquellos familiares en situacion de duelo por la muerte de
un familiar atendido en la Unidad de Cuidados Paliativos.

e Promover la resiliencia familiar y acompanarla. Mediante la transmision de sentimientos y
experiencias, las personas del grupo pueden indentificar, en ellas mismas o en otros
miembros, sus propias capacidades para hacer frente a la nueva situacion.

e Recoger de su experiencia de la atencion recibida aquellos indicadores asistenciales que
sera necesario modificar.

e Detectar aguellas situaciones de duelo patoldgico, para realizar una adecuada derivacion
al equipo de salud mental correspondiente.

Poblacién diana: Familiares en situacion de duelo por la muerte de un familiar atendido en la
Unidad de Cuidados Paliativos que necesitan o buscan apoyo para sobrellevar el proceso.

Ambito: Unidad de Cuidados Paliativos.

Descripcion: Los grupos de duelo son grupos socioterapéuticos. Se llevan a cabo una vez
al mes, con una duracién de una hora y media, y la asistencia maxima prevista es de nueve
meses. La difusion de los grupos se hace de forma individual y/o a través de las cartas de
condolencia que desde la Unidad se envian a la familia tras el fallecimiento del paciente.

El grupo estéa coordinado por una enfermera y una trabajadora social del servicio con forma-
cion especifica. Las sesiones se registran y supervisan con un psiquiatra especialista en su-
pervision de dinamica de grupos y terapia familiar.

Evaluacion: El niumero de personas que han participado ha sido de 147. La media de asis-
tencia a los grupos ha sido de 12 personas. Se han realizado un total de 55 sesiones. La
participacion ha sido mayoritariamente de mujeres (87%) (viudas, madres, hijas).

El grupo ha facilitado a sus participantes la posibilidad de compartir diferentes experiencias,
descubrir las capacidades para comunicar e incrementar la autoestima, o, al menos, la no
disminucion de la misma.

La complementariedad de distintas disciplinas (enfermeria y trabajo social) es valorada
como muy enriquecedora tanto por las coordinadoras como el grupo.

Institucion y centro responsable de la intervencion: Unidad de Cuidados Paliativos del
Hospital Duran i Reynals. Instituto Catalan de Oncologia.

Referencias bibliograficas:

Novellas A, Bleda M. Grupo de apoyo al proceso de duelo: 5 afos de evolucion. Med Pal
2005, 12: 17-23.
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2.2. Organizacion y coordinacion

2.2.1. Analisis de situacion

Modelos organizativos

El gran nimero de pacientes que atraviesan fases avanzadas y terminales
de multiples enfermedades, junto con la elevada necesidad y demanda de
atencion, hacen necesario que todos los profesionales sanitarios contribu-
yan a garantizar el derecho al alivio del sufrimiento.

Como se ha sefialado en la justificacion, Atencién Primaria (AP)tiene
un papel central en la atencién integral a nivel comunitario. En Atencién
Especializada (AE), a nivel hospitalario, los servicios que atienden a un nd-
mero elevado de pacientes en situacién avanzada, como Oncologia Médica
y Radioterdpica, Medicina Interna y Geriatria, participan de forma habitual
en la identificacion y atencion directa de los mismos.

La cartera de servicios incluye, tanto a nivel de atencién primaria como
de atencion especializada, la identificacion, valoracion integral, tratamiento,
informacion y conexion con estructuras de apoyo en caso necesario!>,

El desarrollo y la calidad de los servicios con que se aborda la aten-
cion domiciliaria de estas personas son a veces limitados e insuficientes.
Algunos factores que explican esta situacion pueden ser, entre otros: de-
ficiencias en la formacién de los profesionales, problemas organizativos y
diferentes grados de motivacién hacia la atencién domiciliaria entre los
profesionales.

Los dos modelos asistenciales que basan su actuacién en la atencion
en el domicilio de los pacientes son la Atencién Domiciliaria y la Hospitali-
zacion a Domicilio.

La Atenciéon Domiciliaria se caracteriza de forma genérica por pres-
tar atencidn a pacientes cronicos, terminales e inmovilizados. La organiza-
cion frecuentemente depende de las Gerencias de Atencién Primaria, con
recursos propios de dichas Gerencias. La atencién a pacientes que precisan
cuidados paliativos se realiza en este ambito a través de los Equipos de
Atencién Primaria (EAP) y equipos especificos de soporte cuando la com-
plejidad de la atencién, o el propio equipo de primaria, lo requiere. En este
ambito comunitario, los profesionales de Atencién Primaria se convierten
en referentes dltimos de la asistencia. La adecuada comunicacién entre
hospital, equipos de soporte y EAP es necesaria para garantizar un modelo
organizacional comunitario que aporte al paciente los méximos beneficios
en su asistencia>®.

La Hospitalizacion a Domicilio presta genéricamente atencion a proce-
sos agudos o altas precoces (médicas o quirtrgicas), dependiendo organizati-
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vamente de la Gerencia del Hospital, con recursos propios de dicha Geren-
cia. Son los profesionales del hospital los encargados de proporcionar la base
de la asistencia. S6lo se puede plantear un programa de atencién domicilia-
ria si se parte de una premisa bdsica: «un paciente atendido en su domicilio
nunca ha de estar en una situacion de inferioridad asistencial comparado
con un paciente de caracteristicas similares atendido en un hospital».

Tanto a nivel domiciliario como hospitalario, existen evidencias de los
beneficios de la coordinacién con equipos de cuidados paliativos en los pa-
cientes con necesidades de atencién mas complejas!®7 158,

Una reciente investigacion multicéntrica que ha incluido a 395 pacien-
tes con cancer en fase terminal atendidos por 171 equipos espafioles de cui-
dados paliativos ha demostrado, ademas de una reduccién de estancias hos-
pitalarias y atencién en urgencias, una disminucién significativa de los
costes de la asistencial8,

Un estudio previo realizado en el 4mbito comunitario y en el que se
incluyeron 217 pacientes oncoldgicos terminales encontré mejores resulta-
dos en el control de sintomas y calidad de vida en pacientes atendidos por
ESAD en relacién a pacientes atendidos por EAP, aunque, debido al ntime-
ro de pérdidas sufridas, estas diferencias no se mantuvieron a lo largo del
estudio!®.

A efectos organizativos, la gran mayoria de estrategias y programas
contemplan diversos niveles de atencion!60-161,82,162;

El nivel de cuidados paliativos basicos, primarios, generales o enfoque
paliativo hace referencia a los cuidados que deben proporcionarse a todos
los pacientes que lo precisen, tanto en atencién primaria como especializa-
dal63.164.

El nivel de cuidados paliativos especificos, secundarios, especializados
o avanzados contempla diversos tipos de intervenciones de los equipos de
cuidados paliativos ante situaciones de complejidad.

Algunos autores denominan tercer nivel a la atencién hospitalaria en
Unidades de Cuidados Paliativos'6+.

Durante la elaboracién de la Estrategia se ha consensuado definir a
los equipos de cuidados paliativos segiin la Recomendacion Rec (2003) 24
del Consejo de Europa: «Son aquellos servicios cuya actividad central se li-
mita a los cuidados paliativos. Estos servicios se dedican por lo comin a la
atencién de pacientes con necesidades asistenciales mds complejas e inten-
sivas, y por tanto requieren un mayor nivel de formacién, de personal y de
medios». Son equipos interdisciplinares, identificables y accesibles, integra-
dos por profesionales con formacion, experiencia y dedicacién para respon-
der a situaciones de complejidad. Realizan también funciones docentes e
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investigadoras en distintos grados. Estdn compuestos por médicos y enfer-
meras, con la cooperacion necesaria de psicélogo y trabajador social y la co-
laboracién de otros profesionales. La composicidn de los equipos estara en
funcidn de las caracteristicas demograficas y geograficas y de los niveles de
necesidad de las estructuras territoriales sanitarias de referencia.

Existe una heterogeneidad en la provision de estos servicios en las dis-
tintas CC.AA. Las férmulas organizativas mds habituales son'®:

¢ Equipos de soporte de cuidados paliativos: Pueden intervenir a ni-
vel domiciliario u hospitalario, con distintos patrones, desde aseso-
ramiento a intervenciones puntuales, intermitentes o responsabili-
dad compartida en la atencién directa. Las dreas de intervencion
prioritarias son alivio de sintomas, comunicacién y apoyo emocio-
nal, soporte en decisiones éticas y conexion entre diferentes recur-
sos. A nivel domiciliario contamos en Espafia con diversos modelos
como, por ejemplo, PADES, ESAD y equipos domiciliarios de la
AECC. Puede optarse también por férmulas mixtas con equipos
que intervienen a nivel domiciliario y hospitalario.

¢ Unidades de Cuidados Paliativos: Se trata de unidades de hospitali-
zacion especificas de cuidados paliativos, atendidas por un equipo
interdisciplinar. Pueden ubicarse en hospitales de agudos o de tipo
sociosanitario, recomendandose en ambos (30-40% en hospitales de
agudos)®. Con frecuencia las unidades realizan también labores de
equipo de soporte hospitalario y consulta externa.

La préctica totalidad de las Comunidades Auténomas reconoce, en la en-
cuesta realizada en el marco de la Estrategia, a los cuidados paliativos como
un area prioritaria de intervencion en salud. En el contexto de la atencién
primaria, todas las Comunidades refieren incluir a los cuidados paliativos
dentro de la evaluacion de su cartera de servicios.

En la encuesta realizada en el marco de la elaboracion de la Estrate-
gia, ocho Comunidades Auténomas (Andalucia, Catalufa, Pais Vasco, Ex-
tremadura, Galicia, Madrid, Murcia, Navarra), ademas de Ceuta y Melilla,
refieren tener algun tipo de Plan o Programa de Cuidados Paliativos. Ade-
mas, tres Comunidades refieren tener al menos un organismo responsable
de la Planificacion. Seguidamente se expone brevemente la situacion por
Comunidades Auténomas.

Asturias: En el afio 1992 se inici6 el primer equipo domiciliario de
atencion en Cuidados Paliativos. Se han elaborado Guias y Protocolos de
Actuacién en distintas Areas Sanitarias y estd en fase de disefio la Estrate-
gia Autonémica de Cuidados Paliativos.
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Andalucia: El Plan Integral de Oncologia 2002-2006'% supuso el inicio
de una reorganizacién de la provisién de cuidados paliativos, incluyendo la
creacién de nuevos equipos especificos con la finalidad de completar la co-
bertura geogréfica. En noviembre de 2006, la Consejeria de Salud de la Junta
de Andalucia inici6 la puesta en marcha de un programa especifico de cuida-
dos paliativos, que podria estar finalizado en el segundo semestre de 200717,

Aragén: Existen actuaciones, en 7 de los 8 sectores sanitarios en los
que se estructura el Sistema de Salud territorial y organizativamente, donde
existen sendos ESAD. Se public6 un programa de cuidados paliativos al en-
fermo oncoldgico.

Baleares: Los cuidados paliativos estan incluidos en la cartera de ser-
vicios de la Comunidad Auténoma y disponen de recursos especificos en
atencion primaria y en el area hospitalaria.

Canarias: Cuenta con recursos especificos de cuidados paliativos en el
area hospitalaria. En la actualidad esta en proceso de elaboracién un docu-
mento marco de cuidados paliativos que definird el modelo regional de
atencion, liderado por la Direccion General de Programas Asistenciales del
Servicio Canario de la Salud.

Cantabria: Una de las Comunidades pioneras en CP en Espafia!®8,
Cantabria cuenta para la atencion de estos pacientes con el Servicio de On-
cologia Médica del Hospital Marqués de Valdecilla (HMV) desde el afio
1984, junto con los Equipos de Atencién Primaria, que incluyen el «Proto-
colo de atencion al paciente terminal» dentro de su cartera de servicios. En
1993 se crea un equipo de asistencia domiciliaria a enfermos terminales on-
colégicos dependiente de la AECC, que trabaja coordinadamente con el
Servicio de Oncologia del HMV, y a finales del afio 2000 el Servicio Canta-
bro de Salud crea un Equipo de Soporte de Atencién Domiciliaria
(ESAD). Ambos equipos proporcionan cobertura especifica parcial. Ac-
tualmente, el plan de cuidados paliativos regional se encuentra en prepara-
cién, y algunas medidas relevantes, como la puesta en marcha de equipos de
soporte en todas las dreas de salud, la formacién avanzada de los profesio-
nales de los equipos especificos o la designacién de un coordinador del pro-
grama regional, ya han sido instauradas.

Castilla-La Mancha: Dispone de equipos domiciliarios especificos en
cuidados paliativos para la atencién en atencién primaria y hospitalizacion. La
atencion estd incluida en la cartera de servicios de la Comunidad Auténoma.

Castilla y Leon: Los cuidados paliativos se incluyeron como objetivo
prioritario en el Plan de Atencién Sociosanitaria de 19981 de esta Comu-
nidad. Este Plan propicid, por una parte, la creacién de unidades de cuida-
dos paliativos, con una unidad regional de referencia en Salamanca; asimis-
mo, se establece la formaciéon de los profesionales sanitarios en la
materia'’% 17!, una mayor implicacién de la atencion primaria y la poten-
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ciacién de la hospitalizacién domiciliaria. En la actualidad, los cuidados pa-
liativos estdn contemplados, ademds de en el II Plan Sociosanitario, en los
Planes de Atencién Sanitaria Geridtrica y de Atencién a Personas con Dis-
capacidad, asi como en las Estrategias Regionales sobre Cancer y Salud
Mental. Por otra parte, dentro del proyecto «Oncoguias» (guias para la ges-
tién integrada de procesos asistenciales relacionados con el céncer) se ha
elaborado un documento sobre Cuidados paliativos del enfermo oncolégi-
co'7?, que se encuentra en fase de implantacion.

Cataluiia: En 1990 se puso en marcha un programa demostrativo de la
OMS en cuidados paliativos!”3, en el contexto de otro programa de aten-
cién sociosanitaria mas amplio denominado Vida als Anys, y que estaba di-
rigido a las personas mayores enfermas, a las enfermas crénicas y a las per-
sonas en situacion terminal. Actualmente, las medidas sobre cuidados
paliativos se encuadran en el Pla Director Sociosanitari, redactado por la
Direccién General de Planificacién y Evaluacion del Departament de Sa-
lut, que incluye entre sus objetivos, con un horizonte temporal 2005-2007,
mejorar la atencién a los pacientes en fase terminal, introduciendo aspectos
de equidad, cobertura precoz, atenciéon continuada y accesibilidad!7.

Comunidad Valenciana: En 1995 se puso en marcha el programa
PALET, de atencion a ancianos fréagiles, crénicos y terminales!’>, con algu-
nos objetivos como proporcionar atenciéon integral, potenciar la atencién
domiciliaria y ambulatoria, optimizar los recursos sanitarios para esta finali-
dad, y coordinar las actuaciones de los sistemas sanitarios y sociales.

En la Comunidad Valenciana, en 1991 se pusieron en marcha las Unida-
des de Hospitalizacion a Domicilio (UHD). Desde el principio se definié que
un colectivo a atender por parte de las Unidades serian los enfermos termina-
les, junto a pacientes ancianos y enfermos crénicos muy evolucionados.

En 2007 se ha elaborado un Plan Sanitario de Atencién a Personas
Mayores y Enfermos Croénicos que contempla para los préximos cuatro
afios la creacién de equipos de soporte hospitalarios de cuidados paliati-
vos, incluidos en los equipos de valoracidn y atencion definidos por el
nuevo Plan. También se ha creado, aunque de forma piloto, la figura del
enfermero de enlace, tanto en atencidén primaria como en hospital, con la
funcion de ser el gestor del caso de este tipo de pacientes, entre otras. Este
Plan completa el apartado del Plan oncolégico dedicado a la atencién pa-
liativa.

Extremadura: Se publicé en 2002 un Programa Marco de Cuidados
Paliativos'”%, en el que se establecian las lineas maestras de la atencion a los
pacientes en fase terminal. La responsabilidad en la gestiéon y evaluacién
del Programa recae en el coordinador del mismo, dependiente de la Direc-
cién General de Atencion Sociosanitaria y Salud del Servicio Extremefio de
Salud. El Plan Marco de Atencién Sociosanitaria en Extremadural!”?, con vi-
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gencia 2005-2010, incluye un andlisis de necesidades y una descripciéon de
opciones de cuidados para pacientes en fase terminal. En 2007 se ha publi-
cado el Plan Integral del Cancer 2007-2011, una de cuyas siete dreas de in-
tervencion corresponde a cuidados paliativos!”s.

Galicia: Publicé en 2006 el Plan Galego de Coidados Paliativos'”, en
el que se describen recomendaciones organizativas en atencién primaria,
especializada y en las unidades de cuidados paliativos. Algunas de las medi-
das se orientan a garantizar una cobertura adecuada de cuidados paliativos.
Por ultimo, se muestra un catdlogo de indicadores para la evaluaciéon del
Plan. En el afio 2006 se nombré a un coordinador del Plan.

Madrid: Publicé en 2005 el Plan Integral de Paliativos de la Comuni-
dad de Madrid'®, con vigencia 2005-2008. En €l se describen los diferentes
tipos de dispositivos, y se planifica la cobertura, con una previsiéon de un
equipo de soporte domiciliario en cada drea sanitaria, tres unidades de agu-
dos hospitalarias, y equipos de soporte hospitalario en todas las dreas en las
que no hubiera unidades de agudos. Se complementa la previsiéon con seis
unidades de media-larga estancia.

Murcia: Se publicé en 2006 el Plan Integral de Cuidados Paliativos de
la Comunidad Auténoma de la Regién de Murcia!®!, con una vigencia 2006-
2009. Dicho Plan propone la existencia de un equipo de soporte en cada
drea sanitaria, con funciones de ESAD (domicilio) y ESAH (hospital). El
Plan detalla exhaustivamente la composicién y funciones de cada dispositi-
vo asistencial.

Navarra: El Departamento de Salud y la Direccién de Atencién Pri-
maria y Salud Mental del Servicio Navarro de Salud publicaron en 2000 un
Protocolo de atencién a la persona en situacion terminal y a su familia en
Atencién Primaria'®2. En 2005 fue ampliado dicho Protocolo con algunas
medidas para Atencién Primaria y Especializada, mediante la publicacién
de un nuevo documento denominado Atencién al paciente oncolégico en
cuidados paliativos en Navarra.

Pais Vasco: Existe un Plan de Cuidados Paliativos-Atencion a pacien-
tes en la fase final de la vida, con vigencia 2006-2009, redactado por la Di-
reccién de Planificacion del Departamento de Salud. Previamente, se habia
desarrollado un «Plan para consolidar el desarrollo de los Cuidados Paliati-
vos en la Comunidad Auténoma del Pais Vasco (CAPV)», que se extendio
desde 1998 hasta 2002183,

Rioja: Existe una amplia cobertura gracias a una completa red de dis-
positivos de cuidados paliativos de la Fundacién Rioja Salud.

Ceuta y Melilla: Desde el afio 2001 existen programas de cuidados pa-
liativos en las dos ciudades, con un Convenio de Colaboracion entre INGE-
SA, las Ciudades Auténomas de Ceuta y Melilla y la Asociacién Espaiiola
Contra el Céancer.
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2.2.2. QObjetivos y recomendaciones

Obijetivo general 3

Disponer de un modelo organizativo explicito para que los pacientes re-
ciban cuidados paliativos de acuerdo con sus necesidades y en el momen-
to apropiado, adaptado a las distintas situaciones y delimitaciones terri-
toriales.

Objetivos especificos

3.1. Implementar en cada Comunidad Auténoma un modelo regional de
cuidados paliativos en forma de plan o programa especifico, con érganos
responsables de su coordinacion y gestion.

Recomendaciones

¢ Establecer los niveles de atencion en cuidados paliativos dentro de
la cartera de servicios de cada servicio regional de salud.

¢ Definir por parte de cada Comunidad Auténoma un modelo que ex-
plicite las dependencias orgénicas y funcionales de los equipos de
cuidados paliativos.

e Introducir objetivos anuales de cuidados paliativos, en los contratos
programa y en los contratos de gestion.

3.2. Los equipos de atencién primaria seran responsables de los cuidados
paliativos de los enfermos en fase avanzada/terminal en el domicilio, en
coordinacién con atencién especializada.

Recomendaciones

¢ A nivel de cada Comunidad Auténoma, o delimitacién geografica
que se considere en cada caso, se dispondra de una Comisién de
cuidados paliativos con participacion de los profesionales sanita-
rios y sociales de los dos niveles asistenciales y de los recursos es-
pecificos.

e La Comision de cuidados paliativos velara por la difusién y consen-
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so entre los profesionales de los diversos protocolos, guias y vias de
practica clinica existentes.

¢ Se regularan las normas oportunas para facilitar el uso domiciliario
de todos aquellos farmacos e instrumental necesarios para la correc-
ta atencion.

3.3. Los Equipos de Atencién Primaria dispondran de un equipo de cuida-
dos paliativos de referencia para apoyo y/o soporte domiciliario en casos de
complejidad.

Recomendaciones

¢ Los profesionales dispondran del mapa de recursos de referencia y
sus criterios de acceso.

e Esa informacién estard accesible y serd difundida en la pobla-
cioén.

¢ Los equipos de cuidados paliativos colaborardn con atencion espe-
cializada para la valoracién conjunta de pacientes y realizaran labo-
res de enlace con los Equipos de Atencién Primaria (EAP), notifi-
cando el resultado de las intervenciones.

3.4. Disponer, para todos los pacientes que lo precisen, de un equipo hos-
pitalario especifico de cuidados paliativos de referencia y/o una unidad de
cuidados paliativos.

Recomendaciones

e Los profesionales dispondran del mapa de recursos especificos de
referencia y sus criterios de acceso.

¢ Esa informacion estard accesible y serd difundida en la poblacion.

¢ Las unidades de hospitalizacion de cuidados paliativos pueden
ubicarse en hospitales de agudos o en hospitales de media-larga es-
tancia.

e Las unidades de cuidados paliativos haran especial énfasis en la
confortabilidad de las personas en situaciéon avanzada/terminal,
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como habitaciones individuales, acompafiamiento permanente, cui-
dados de confort y alimentacién libre y sin horarios.

¢ Se recomienda establecer por parte de las CC.AA. un sistema de
acreditacion de unidades de cuidados paliativos de referencia.

3.5. Proporcionar cobertura de atencién paliativa para los pacientes ingre-
sados en domicilios especiales, en igualdad de condiciones que para la po-
blacién general.

Recomendaciones

e Se establecera un mapa de recursos especificos y/o compartidos
adaptados a poblaciones de especial riesgo y necesidad.

¢ Los profesionales conoceran el mapa de recursos de referencia y sus
criterios de acceso.

¢ Se establecerdn medidas para permitir la accesibilidad de los pa-
cientes ingresados en instituciones cerradas a equipos de cuidados
paliativos.

e Se estableceran cursos de formacion en cuidados paliativos a cuida-
dores y trabajadores de estos centros.

3.6. Los profesionales que presten la atencién directa al paciente dispon-
dréan, desde que se identifique la situacién avanzada/terminal, de la infor-
macion clinica debidamente actualizada, la valoraciéon de necesidades y el
plan terapéutico y de cuidados, especialmente ante cualquier cambio de
ubicacion asistencial del paciente.

Recomendaciones

e Cuando las aplicaciones de la tecnologia de la informacién asi lo
permitan, los profesionales de primaria y especializada tendran ac-
ceso a la informacion clinica, debiéndose avanzar hacia la historia
clinica compartida.

¢ El paciente y/o su familiar dispondrdn de un documento que con-
tenga un registro minimo de datos sobre su seguimiento, que deberd
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incluir al menos una informacion clinica basica y una lista de proble-
mas y tratamientos actualizados.

Los niveles asistenciales (AP y AE) estardn coordinados y trabaja-
ran en modelos de atencién compartidos. garantizando la continui-
dad de la asistencia sanitaria. Existirdn protocolos conjuntos de ac-
tuacién interdisciplinar.

Existirdn protocolos de coordinacion, consensuados entre los nive-
les asistenciales, ante el ingreso y alta hospitalaria, asegurando la
confidencialidad.

Existird un protocolo de actuacién intrahospitalario que, mediante
traslado a unidades de cuidados paliativos, disminuya las estancias
de los pacientes en los servicios de urgencias; y, del mismo modo,
otro extrahospitalario que permita la derivacién directa de pacien-
tes desde Atencién Primaria hacia las unidades de cuidados palia-
tivos.

3.7. Proveer cobertura de atencidn a los pacientes durante las 24 horas del
dia, todos los dias de la semana.

Recomendaciones

72

Esta cobertura se realizard mediante la coordinacién entre los dis-
positivos asistenciales responsables del paciente y los servicios de
atencién continuada y urgencias.

Incluir el uso de protocolos de actuacién comunes y sistemas de ac-
ceso a la informacidn clinica actualizada del paciente.

Se dispondra de un sistema de apoyo telefénico experto, durante 24
horas, a los dispositivos asistenciales que evite atenciones en urgen-
cias hospitalarias y hospitalizaciones innecesarias.

Existirdn procedimientos establecidos entre los servicios de aten-
cién continuada, primaria y especializada para dar informacion, pro-
tocolizar actuaciones y dar respuesta coordinada a situaciones ur-
gentes.

La situacion de agonia del paciente se notificard por los profesiona-
les responsables del paciente a través del método que cada Comuni-
dad Auténoma establezca, especialmente a los servicios normales de
urgencia o dispositivos designados para la cobertura fuera del hora-
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rio habitual de atencién de los equipos de atencién primaria o re-
cursos especificos de paliativos. Esta notificaciéon incluird informa-
cién detallada de situacién clinica y tratamientos realizados sobre
todo en domicilio.

3.8. Implantar progresivamente, para los pacientes y familiares, un sistema
de acceso especifico para recibir apoyo e intervencion psicoldgica y socio-
familiar especializada y adaptada a sus necesidades.

Recomendaciones

¢ Los profesionales de cada drea conocerdn el mapa de recursos de
referencia y sus criterios de acceso.

e Esa informacién estard accesible y serd difundida entre la pobla-
cion.

e Existirdn protocolos de valoracion, deteccién de problemas, inter-
vencion y derivacién en distintos niveles de complejidad, para la
adecuada atencion a los aspectos psicosociales del paciente y la fa-
milia.

3.9. Implantar progresivamente un sistema de apoyo y/o supervision (2)
en los aspectos emocionales y grupales-relacionales de los profesionales
que trabajen con enfermos en fase avanzada/terminal.

Recomendaciones

¢ Los profesionales dispondrdn de informacién actualizada de los re-
cursos de apoyo y/o supervision.

¢ Los servicios del Sistema Nacional de Salud, y especialmente aque-
llos con elevada actividad en este campo, dispondran de protocolos
y medidas especificos de identificacion de riesgo y atencion al estrés
y burn-out profesional.

(2) Se entiende supervisién como un sistema externo de reflexion y andlisis de situaciones
vinculadas a la relacién emocional y asistencial con enfermos y familiares, asi como a la dina-
mica relacional de los equipos de profesionales.
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Objetivo general 4

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

Objetivos especificos

4.1. Establecer en las Comunidades Auténomas un sistema de coordinacién
entre las distintas instituciones con competencias y recursos sociales y sanita-
rios para organizar las prestaciones de apoyo al paciente y a sus cuidadores.

Recomendaciones

¢ Los pacientes sin apoyo familiar y/o para descanso del cuidador dis-
pondran de centros con capacidad de prestar cuidados paliativos, ac-
cesibles a la poblacion de referencia y de la informacién sobre los
recursos y sus criterios de acceso.

e Estardn establecidos los criterios de derivacidn a los centros de apo-
yo que contemplen los aspectos emocionales, sociales y familiares
relacionados con el cambio de ubicacion.

e Se impulsard el desarrollo de programas de voluntariado para
acompafiamiento a pacientes y familias.

¢ Existirdn protocolos de actuacién que especifiquen la adecuada se-
leccién, formacion, entrenamiento, supervision, reconocimiento y
evaluacidn del voluntariado.

4.2. Establecer programas de apoyo al cuidador que proporcionen infor-
macidn sobre servicios, recursos y materiales para el cuidado y que faciliten
y agilicen los trdmites burocraticos.

Recomendaciones

¢ Se estableceran en cada drea un conjunto de medidas de apoyo a los
cuidadores tales como:

¢ Férmulas que faciliten a los cuidadores los tramites administrativos
como la obtencién de sus propias recetas o las del paciente y otras
gestiones.
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¢ Implementacién de consultas telefénicas para la solucién rapida de
dudas sobre el cuidado.

¢ Folletos de informacién concisa y bésica a los cuidadores para ges-
tionar los problemas y situaciones mads frecuentes y previsibles.

e Programas de préstamo de material ortoprotésico recuperable
como sillas de ruedas, andadores, etc.

¢ Los profesionales de Trabajo Social establecerdn las acciones que
sean necesarias para la adopcién de servicios sociales y familiares
que se requieran.

¢ Se impulsara el establecimiento de sistemas para dar respuesta a si-
tuaciones urgentes de necesidad de atencién social (claudicacion o
ausencia del cuidador, etc.).

¢ Se creardn programas dirigidos a la promocién del bienestar de los
cuidadores: grupos de apoyo, socioterapéuticos, educacién para la
salud.

Ejemplos de buenas practicas

2.1. Cataluha. Proyecto demostrativo de la OMS de Cuidados Paliativos (CPCP).
Modelo de Cuidados Paliativos en la Comunidad Auténoma

Objetivos:

e Desarrollar los servicios de cuidados paliativos en Catalufia para enfermos oncoldgicos y
no oncolégicos.

e Servir como modelo para otros programas.

Poblacion diana: Pacientes subsidiarios de cuidados paliativos.
Ambito: Domiciliario y hospitalario.

Descripcion: El proyecto se puso en marcha en 1990 como una colaboracion entre el De-
partamento de Salud de Catalufia y la OMS. Dicha colaboracion ha dado lugar a un modelo
transversal con actuacion sobre servicios generales convencionales (formacion basica en
cuidados paliativos) y desarrollo de servicios especificos: de soporte domiciliario (PADES),
de soporte hospitalario (UFISS) y unidades diferenciadas con camas (UCP). Estas unidades
se organizan segun la poblacion del area a la que atienden: metropolitana, intermedia y pe-
quenos distritos. Su implantacion incluye: modificaciones legislativas (acceso a opioides, fi-
nanciacion de servicios), la formacion y capacitacion de los profesionales, desarrollo de los
estandares de cuidados paliativos, asi como la puesta en marcha de lineas de investigacion.

Evaluacion: EL. CPCP ha sido evaluado periédicamente. Los primeros resultados se publi-
caron a los 5 anos y posteriormente a los 10 y 15 afos.
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Hay 183 centros especializados en cuidados paliativos (70 PADES, 34 Unidades de cuida-
dos paliativos, 63 UFISS, con un total de 552 camas) y una accesibilidad geografica del
95% de Cataluna. Durante 2005, 21.400 pacientes han recibido cuidados paliativos, 59%
eran oncoldgicos (el 79,4% de los pacientes que murieron por cancer) y 41% por patologias
cronicas no cancerosas (entre el 25-56,5% de estos pacientes).

Los equipos de atencion domiciliaria atendieron un total de 12,000 pacientes, con una me-
dida de 171 por equipo. El 60% de estos pacientes fallecieron en el domicilio.

Institucion y centro responsable de la intervencion: Consejeria de Salud de la Comuni-
dad Auténoma de Cataluha.

Referencias bibliograficas:

Gomez-Batiste X, Porta-Sales J, Pascual A, Nabal M, Espinosa J, Paz S, Minguell C, Rodri-
guez D, Esperalba J, Stjernsward J, Geli M. Catalonia WHO Palliative Care Demonstration
Project at 15 years (2005). J Pain Symptom Manage 2007; 33: 584-590.

Ejemplos de buenas practicas

2.2. Oficina de Coordinacion Central del Programa Regional de Cuidados
Paliativos en Extremadura

Objetivo: Dotar al programa con una oficina central y un coordinador, responsable de orga-
nizacion y gestion de las acciones previstas.

Poblacion diana: Pacientes oncoldgicos y no oncologicos subsidiarios de cuidados palia-
tivos.

Ambito: Comunidad Auténoma.

Descripcion: Identificacion de un puesto de coordinacion. Modelo centralizado y unificado.
Dotacién de herramientas de gestion adecuadas (contratos de gestion, objetivos, sistema
de calidad, andlisis de costes, etc.) para desarrollar cuidados paliativos en todos los niveles
asistenciales.

Evaluacion: Se ha evaluado un conjunto de indicadores de estructura, proceso y resulta-
dos en el periodo 2003-2005.

El nimero de profesionales es de 1/26.436 habitantes, el nimero de pacientes 1.635/millén
habitantes/afno, el nimero de actividades/millén de habitantes/afo desarrolladas han sido
6.183 ingresos hospitalarios, 3.869 visitas domiciliarias, 11.539 interconsultads de coordi-
nacién y 483 sesiones docentes. El consumo de opiodes 494.654 dosis definida diaria
(DDD)/afho.
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Institucion y centro responsable de la intervencion: Comunidad Auténoma de Extremadura.

Referencias bibliograficas:

Herrera E, Rocafort J, De Lima L, Bruera E, Garcia-Pefa F, Fernandez-Vara G. Regional Pa-
lliative Care Program in Extremadura: An Effective Public Health Care Model in a Sparsely
Populated Region. J Pain Symptom Manage. 2007; 33 (5): 591-598.

Ejemplos de buenas practicas

2.3. Atencion continuada en un Programa Integral de Cuidados Paliativos.
La experiencia del Hospital de Gran Canaria Dr. Negrin

Objetivo: Disminuir el uso del servicio de urgencias por parte de los enfermos en situacion
avanzada y terminal.

Poblacion diana: Pacientes atendidos en el programa de asistencia domiciliaria.

Ambito: Area sanitaria.

Descripcion: Servicio telefonico permanente, con un médico localizado al que se le puede
llamar desde las casas de los pacientes. La mayoria de las veces se puede resolver el pro-
blema por teléfono (ajuste de una dosis, resolver una duda, apoyo emocional etc.), sin nece-
sidad de movilizar al enfermo o a otros recursos sanitarios. Cuando se considera indicado el
ingreso del paciente, éste se hace directamente en la planta sin necesidad de consultar en
el servicio de urgencias.

Evaluacion: El programa puede haber influido de forma muy importante en que el nimero
de urgencias atendidas en el hospital haya descendido en 21.743 urgencias menos
(27,95%) en cinco afos. El promedio anual es de 4.348 urgencias menos. El coste de aten-
der una urgencia estaba establecido en aquellos momentos en 100 euros, con lo cual esta-
riamos hablando de un ahorro de 435.000 euros cada afo, ademas del objetivo fundamen-
tal que es la mejor calidad de vida del enfermo y familiares.

Institucion y centro responsable de la intervencion: Hospital de Gran Canaria Dr. Negrin.
Referencias bibliograficas:
Goémez Sancho M. Sistemas integrales de alta cobertura: la experiencia de las Palmas de

Gran Canaria. En Gémez Sancho M (ed). Medicina Paliativa en la Cultura Latina. Madrid:
Aran, 1999, p.1243-1256.
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Ejemplos de buenas practicas

2.4. Programa Coordinado para la Atencion al Paciente Oncolégico Avanzado.
Area Sanitaria XI. Madrid

Objetivos:

e Garantizar los cuidados continuos en todos los niveles asistenciales del Area Sanitaria 11
de Madrid. Integrar los servicios sanitarios y sociales.

* Respetar la decision del enfermo y de la familia del lugar donde ser atendido y morir.

¢ Reforzar aquellas estructuras existentes que lo precisen.

e Garantizar la formacion adecuada, especifica y continuada de todos los implicados en el
cuidado y atencion de estos pacientes, mediante cursos de formacion y rotacion periddi-
ca por los ESAD.

Poblacion diana: Enfermos oncolégicos.
Ambito: Area sanitaria.

Descripcion: El area sanitaria dispone de unidades o equipos de soporte especificos multi-
disciplinares: dos Equipos de Soporte de atencion domiciliaria (ESAD) del Servicio Madrilefio
de Salud y un ESAD de la Asociacion Espanola Contra el Cancer. Ambos ubicados en Aten-
cién Primaria, con personal médico, de enfermeria y psicologo.

En el Hospital de Referencia del Area Sanitaria 11 (Hospital Universitario «12 de Octubre»)
existe la Unidad Funcional de Cuidados Continuos (Soporte-Paliacion) coordinada por un
Oncodlogo Médico y se dispone de una Unidad especifica de Hospitalizacion (Hospital de
San Rafael), con 15 camas asignadas al programa, que garantiza el ingreso rapido, sin pa-
sar por el servicio de urgencias, con personal seleccionado, entrenado y formado para su
atencion. Su esquema de funcionamiento y prioridades es diferente a la estructura clasica
hospitalaria de la red sanitaria.

Los oncoélogos médicos y radioterapicos junto con los médicos de Atencion Primaria son
co-responsables de la atencion al paciente oncoldgico en todo momento.

Evaluacion: Los resultados globales del programa en 10 afnos de analisis evidencian un to-
tal de 8.537 pacientes atendidos hasta 2003. En la evaluacion externa de cartera de servi-
cios la existencia de un programa coordinado consigue un alto cumplimiento de objetivos
asistenciales, una disminucion en el nUmero de pacientes que acuden a la urgencia y un ele-
vado numero de pacientes terminales fallecidos en domicilio (72%).

Institucion y centro responsable de la intervencion: Hospital 12 de Octubre. Gerencia de
Atencién Primaria Area 11. Servicio Madrilefio de Salud.

Referencias bibliograficas:
Valentin V, Murillo M y Royo D. Alternativas en el modelo de atencion al paciente en fase termi-
nal. Revista de Administracion Sanitaria, volumen 3, n.° 9, Enero/Marzo 1999, p. 147-162.
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2.3. Autonomia del paciente

2.3.1. Analisis de situacion

La autonomia del paciente es, tradicionalmente, uno de los cuatro princi-
pios bésicos de la bioética, base de la deontologia médica y asunto clave en
el contexto de una buena practica sanitaria. Segin un documento firmado
por la Organizacién Médica Colegial, en las fases terminales, los principios
y objetivos fundamentales de la atencion son los de promover la maxima
calidad de vida, dignidad y autonomia a los enfermos!®4,

Por autonomia se entiende la capacidad de realizar actos con conoci-
miento de causa, informacion suficiente, y en ausencia de coaccién interna o
external®s,

Desde 1986, fecha en la que, con cardcter de norma bdsica, se promul-
g6 la Ley General de Sanidad, muchos de los principios que conforman la
«autonomia del paciente» se convirtieron en derechos de todos los ciudada-
nos. Entre ellos, el respeto a la personalidad, la dignidad humana y la intimi-
dad; la informacion sobre el proceso de la enfermedad; la libre eleccion en-
tre opciones; la negacién al tratamiento o la participacién'®,

No fue, sin embargo, hasta 2002 cuando el derecho a la autonomia per-
sonal quedo claramente delimitado mediante la promulgacién de la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, bésica reguladora de la autonomia del pacien-
te y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion
clinica'®’.

En la dltima etapa de la vida, particularmente cuando la muerte proxi-
ma es previsible debido al padecimiento de una enfermedad en fase termi-
nal, resulta especialmente relevante el respeto a la dignidad y a la autono-
mia del paciente. En esta situacidon, merecen ser analizados los derechos de
INFORMACION Y PARTICIPACION EN EL PROCESO DE ATEN-
CION.

Derecho a ser informado

Como ya se ha definido, la Ley General de Sanidad estableci6 en su articu-
lo 10.° el derecho a que el paciente y sus familiares recibieran «informacion
completa y continuada, verbal y escrita, sobre su proceso, incluyendo diag-
néstico, prondéstico y alternativas de tratamiento».

La Ley de autonomia del paciente abord6 de forma mas especifica ese
derecho, estableciendo como titular del mismo al paciente, y como forma de
transmision la verbal, aunque dejando constancia escrita en la historia clini-
ca. Se contempld también el derecho a no ser informado, si ese fuera el de-
seo del paciente, o por necesidad terapéutica, cuando el conocimiento de la
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situacién pudiera afectar a la salud del paciente de forma grave. En ese
caso, la Ley previd, ademads de dejar constancia escrita en la historia clinica,
comunicar la decisién a personas vinculadas al paciente por razones fami-
liares o de hecho.

El apéndice de la Recomendacién 2003/24 del Consejo de Ministros
del Consejo de Europa, sobre organizacion de cuidados paliativos, en el ca-
pitulo VII, revisa el tema de la comunicacidn, estableciendo que requiere un
clima y actitud adecuados, que debe ser adaptada a los deseos del paciente
sobre su informacion y a las barreras emocionales o cognitivas, y debe adap-
tarse a las necesidades del paciente’.

En el documento de cuidados paliativos editado por el Ministerio de
Sanidad y Consumo (1993)!%8 se reconocia que la comunicacion era un es-
collo dificil de salvar, y que las malas noticias habian de darse de forma len-
ta, continuada y paulatina, como un proceso que podia requerir varias en-
trevistas. Como principios clave, aportaba los de «no mentir» y «mantener
una esperanza real».

En una encuesta realizada a més de 6.000 profesionales de la medicina
de toda Espaiia, se encontré que el 85,77% de ellos desearia ser informado
de su situacion en caso de padecer una enfermedad en fase terminal'®, Sin
embargo, y por la dificultad que entrafia, un gran porcentaje de pacientes
fallece sin conocer la suficiente informacién sobre su enfermedad.

Por otro lado, el paciente no sélo tiene derecho a recibir la informa-
cion, sino a que todo su proceso asistencial quede registrado en la historia
clinica, a la que tendré acceso siempre que lo desee, exceptuando las anota-
ciones subjetivas e informacion a terceros'®’.

Derecho a participar en el proceso de atencion

El derecho a la participacién en el proceso de atencién se relaciona directa-
mente con el derecho a la informacién descrito en el punto anterior. Dificil-
mente podria un paciente participar en la toma de decisiones si previamen-
te no dispone de una informacién veraz sobre su proceso.

El Consejo de Europa reconocid, en su Recomendacién de 2003, que
los cuidados paliativos deberian estar orientados al paciente, tomando en
consideracion sus valores y preferencias, siendo la dignidad y la autonomia
aspectos centrales!®’. Previamente, el Consejo de Europa habia redactado
un texto, conocido como Convenio de Oviedo, en el que se citaban algunos
derechos de los pacientes en este sentido. Dicho Convenio se ratificé en Es-
pafia, entrando en vigor el 1 de enero de 2000,

Desde el punto de vista legal, el consentimiento informado es el expo-
nente fundamental del principio de autonomia®!.

Es la propia Ley de autonomia del paciente la que resuelve ese dere-
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cho, y lo hace en su capitulo IV al referirse al consentimiento informado y a
las instrucciones previas. Define dicha norma al consentimiento informado
como «la conformidad libre, voluntaria y consciente de un paciente, manifes-
tada en el pleno uso de sus facultades después de recibir la informacion ade-
cuada, para que tenga lugar una actuacién que afecta a su salud».

El consentimiento es verbal por norma general, aunque debe ser escri-
to en los procedimientos invasores y en los que supongan riesgos o afecten
negativamente a la salud del paciente.

En algunos procedimientos de cuidados paliativos estd recomendado
el requerir consentimiento por escrito; entre ellos se encuentran las técnicas
derivativas quirtrgicas, la radioterapia paliativa, técnicas analgésicas invasi-
vas, tratamientos invasivos a domicilio, procedimientos diagndsticos con
contraste, o transfusion sanguinea'®?.

Los pacientes en situacion terminal pueden optar por los tratamientos
que en su medio se consideren proporcionados, pudiendo rechazar respon-
sablemente medios excepcionales, desproporcionados o alternativas tera-
péuticas con probabilidades de éxito dudosas. Esta actitud debe ser respeta-
da y no confundirse con una conducta suicida'®3.

En cuidados paliativos, el consentimiento informado puede presentar
ciertas peculiaridades, derivadas de la especial vulnerabilidad, la sintomato-
logia cambiante, la corta expectativa de vida, la aparicién de complicacio-
nes, la incertidumbre, la relevancia de la familia y la intervencién-vinculo
del equipo terapéutico. En ese contexto, obtener la conformidad del pacien-
te para realizar determinadas actuaciones no es una cuestion sencilla.

Por ese motivo es de gran utilidad el conocimiento de la opinién del
paciente sobre ciertos aspectos, previamente al momento en el que es nece-
sario decidir, en forma de voluntades anticipadas o instrucciones previas.
Entre estas cuestiones son especialmente relevantes algunas relativas al lu-
gar de fallecimiento, el internamiento en centros sanitarios o residenciales,
el uso de nutricién o hidratacion artificiales, la cancelacion de algunos trata-
mientos o el empleo de la sedacién paliativa o terminal.

Pese a que el derecho de los pacientes a la autodeterminacién y el con-
seguir que su voluntad sea expresada libremente y respetada es parte de la
competencia de los Estados miembros, existen varias Recomendaciones del
Consejo de Europa a este respecto'®. Asi, por ejemplo, la Recomendacién
Rec 1976/779 aconseja a los Estados que revisen aquellas cuestiones rela-
cionadas con las declaraciones escritas de personas legalmente compe-
tentes®. La Recomendacién Rec 1999/1418 instaba a los Estados a la pro-
teccion del derecho a la autodeterminacion de los enfermos terminales o
moribundos*. Por ultimo, la Recomendacién Rec 2003/24 reconocia que los
cuidados paliativos deben estar orientados al paciente, y guiados por sus ne-

cesidades, tomando en consideracién sus valores y preferencias’.
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En Espana, las instrucciones previas (o voluntades anticipadas) han
sido reguladas en la Ley de autonomia del paciente, que las define como el
documento por el que las personas mayores de edad manifiestan anticipa-
damente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en
que lleguen a situaciones en cuyas circunstancias no sean capaces de expre-
sar personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud.

La propia Ley delega en cada Servicio de Salud la responsabilidad
para regular los procedimientos adecuados que garanticen su cumplimien-
to. En particular, las CC.AA. tienen mayor libertad para desarrollar aque-
llos preceptos de la Ley que, aun siendo bésicos, no se refieran de un modo
directo a aquellos derechos de los ciudadanos relacionados con su salud!*.
Dicha delegacién ha sido ya asumida por las CC.AA., mediante la promul-
gacion de Leyes relativas a la autonomia del paciente en su dmbito de com-
petencia, o mediante la regulacién (Decretos) y creacién (Ordenes) de re-
gistros autonémicos de voluntades anticipadas o instrucciones previas!®.

La situacion a nivel del Estado espaiiol se muestra a continuacién (ta-
bla 8).

Tabla 8. Legislacion relacionada con el derecho a la autonomia del paciente o las
voluntades anticipadas (instrucciones previas) de aplicacién en las diferentes
CC.AA.

Administracion Legislacion

Estado Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autono-
mia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informa-
cion y documentacion clinica. En tramitacion un Proyecto de Real
Decreto por el que se regula el Registro Nacional de Instrucciones
Previas y el correspondiente Fichero Automatizado de Datos de ca-
racter personal.

Andalucia Ley 5/2003, de 9 de octubre, de Declaracion de Voluntad Vital Antici-
pada. Decreto 238/2004, de 18 de mayo, por el que se regula el Regis-
tro de Voluntades Vitales Anticipadas en Andalucia. Orden de 31 de
mayo de 2004 de creacion del fichero automatizado de datos de carac-
ter personal denominado Registro de Voluntades Vitales Anticipadas en
Andalucia.

Aragén Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud de Aragén, art. 15. Decreto
100/2003, de 6 de mayo, por el que se aprueba el Reglamento de Or-
ganizacion y Funcionamiento del Registro de Voluntades Anticipadas.
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Tabla 8. Legislacion relacionada con el derecho a la autonomia del paciente o las
voluntades anticipadas (instrucciones previas) de aplicacion en las diferentes
CC.AA. (continuacion)

Administracion

Legislacion

Asturias

Pendiente de publicar Decreto sobre Registro de Instrucciones Previas y
Ley de Derechos y Deberes de los Usuarios del Sistema de Salud en el
Principado de Asturias.

Baleares

Ley 1/2006, de 3 de marzo, de Voluntades Anticipadas, que deroga el
articulo 18 de la Ley 5/2003, de 4 de abril, de Salud de las llles Balears.

Canarias

Decreto 13/2006, de 8 de febrero, por el que se regulan las manifesta-
ciones anticipadas de voluntad en el &mbito sanitario y la creaciéon de su
correspondiente Registro.

Cantabria

Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de Ordenacién Sanitaria de Canta-
bria, art. 34. Ley 6/2001, de 20 de noviembre, de atencién y protec-
cion a las personas en situacion de dependencia, art. 7.3 Decreto
139/2004, de 5 de diciembre, por el que se crea y regula el Registro
de Voluntades Previas de Cantabria. Orden SAN 28/2005, de 16 de
septiembre, por la que se crea el fichero automatizado de datos de
caracter personal del Registro de Voluntades Previas de Cantabria. Or-
den SAN 27/2005, de 16 de septiembre, por la que se establece el
documento tipo de voluntades expresadas con caracter previo de Can-
tabria.

Castillay Ledn

Ley 8/2003, de 8 de abiril, sobre derechos y deberes de las personas
en relacion con la salud. El articulo 30 regula la denominacion de Instruc-
ciones Previas. Orden SBS/1325/2003, de 3 de septiembre, por la que
se publican las cartas de derechos y deberes de las guias de informa-
cion al usuario. Orden SAN 687/2006, de 19 de abril, por la que se
procede a la creacion de ficheros automatizados con datos de caracter
personal.

Castilla-
La Mancha

Ley 6/2005, de 7 de julio, sobre la Declaracion de Voluntades Anticipa-
das en materia de la propia salud. Decreto 15/2006, de 21-02-2006,
del Registro de Voluntades Anticipadas de Castilla-La Mancha.

Cataluina

Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre derechos de informacion con-
cernientes a la Salud y a la Autonomia del Paciente y a la Documenta-
cion Clinica, art. 8. Decreto 175/2002, de 25 de junio, por el que se re-
gula el Registro de Voluntades Anticipadas.
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Tabla 8. Legislacion relacionada con el derecho a la autonomia del paciente o las
voluntades anticipadas (instrucciones previas) de aplicacion en las diferentes
CC.AA. (continuacion)

Administracion Legislacion
Comunidad Ley 1/2003, de 28 de enero, de Derechos e Informacion al Paciente de
Valenciana la Comunidad Valenciana, arts. 3 y 17. Decreto 168/2004, de 10 de

septiembre, del Consell de la Generalitat, por el que se regula el docu-
mento de Voluntades Anticipadas y se crea el Registro Centralizado de
Voluntades Anticipadas de la Comunidad Valenciana. Orden de 25 de
febrero de 2005 de la Conselleria de Sanidad de desarrollo del Decreto
168/2004, de 10 de septiembre, por el que se regula el documento de
Voluntades Anticipadas y se crea el Registro Centralizado de Voluntades
Anticipadas (DOGV de 15/03/2005).

Extremadura Ley 10/2001, de 28 de junio, de Salud de Extremadura, art. 11.5. Ley
3/2005, de 8 de julio, de Informacién Sanitaria y Autonomia del Pa-
ciente, que en su Capitulo Il articulos 17 a 22, regula la expresion antici-
pada de voluntades, deroga los apartados g), h), j), k) y m) del apartado
1 del articulo 11, el apartado 5 del mismo articulo y el apartado d) del ar-
ticulo 12 de la Ley 10/2001, de 28 de junio.

Galicia Ley 3/2001, de 28 de mayo, reguladora del consentimiento informado y
de la historia clinica de los pacientes, art. 5. Ley 3/2005, de 7 de mar-
zo, de modificacion de la Ley 3/2001, de 28 de mayo, reguladora del
consentimiento informado y de la historia clinica del paciente, art. 5.

La Rioja Ley 2/2002, de 17 de abril, de Salud, art. 6.5. Ley 9/2005, de 30 de
septiembre, reguladora del Documento de Instrucciones Previas en el
ambito de la Sanidad. Decreto 30/2006, de 19 de mayo, por el que se
regula el Registro de Instrucciones Previas de la Rioja. Orden 8/2006,
de 26 de julio, de la Consejeria de Salud, sobre la forma de otorgar
documento de instrucciones previas ante personal de la Administracion.

Madrid Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el gjercicio del dere-
cho a formular instrucciones previas en el ambito sanitario y se crea el
registro correspondiente. Decreto 101/2006, de 16 de noviembre, del
Consejo de Gobierno, por el que se regula el Registro de Instrucciones
Previas de la Comunidad de Madrid. Orden 2191/2006, de 18 de di-
ciembre, por la que se desarrolla el Decreto 101/2006, de 16 de no-
viembre, por el que se regula el Registro de Instrucciones Previas de la
Comunidad de Madrid y se establecen los modelos oficiales de los do-
cumentos de solicitud de inscripcion de las instrucciones previas y de
su revocacion, modificacion o sustitucion (BOCM n.° 302, de 20 de di-
ciembre).
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Tabla 8. Legislacion relacionada con el derecho a la autonomia del paciente o las
voluntades anticipadas (instrucciones previas) de aplicacion en las diferentes
CC.AA. (continuacion)

Administracion Legislacion

Murcia Decreto 80/2005, de 8 de julio, por el que se aprueba el Reglamento
de Instrucciones Previas y su Registro. Correccion de errores de 16 de
febrero de 2006 (BORM n.° 47, de 25 de febrero de 2006).

Navarra Ley 11/2002, de 6 de mayo, sobre los Derechos del Paciente a las Vo-
luntades Anticipadas, a la Informaciéon y a la Documentacién Clinica,
art. 9. Ley 29/2003, de 4 de abril, por la que se modifica parcialmente
la Ley Foral 11/2002, de 6 de mayo, sobre los Derechos del Paciente a
las Voluntades Anticipadas, a la Informacién y a la Documentacién Clini-
ca. Decreto Foral 140/2003, de 16 de junio, por el que se regula el Re-
gistro de Voluntades Anticipadas.

Pais Vasco Ley 7/2002, de 12 de diciembre, de las Voluntades Anticipadas en el
ambito de la Sanidad. Decreto 270/2003, de 4 de noviembre, por el
que se crea y regula el Registro Vasco de Voluntades Anticipadas. Or-
den de 6 de noviembre de 2003 del Consejero de Sanidad por la que
se crea el fichero automatizado de datos de caracter personal denomi-
nado Registro Vasco de Voluntades Anticipadas y se anade a los gestio-
nados por el Departamento de Sanidad.

Segun el orden presentado por el Instituto Nacional de Estadistica (INE).

2.3.2. Objetivos y recomendaciones

Objetivo general 5

Fomentar la aplicacién de los principios bioéticos y la participacién del pa-
ciente en su proceso de acuerdo con los principios, valores y contenidos de
la Ley de Autonomia del Paciente y de la legislacion vigente en las distintas
Comunidades Auténomas.

La inclusién de medidas generales sobre atencion al final de la vida en
los servicios sanitarios y el acceso a equipos de cuidados paliativos para en-
fermos y familias en situacién de complejidad es un derecho de pacientes y
familias.
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Objetivos especificos

5.1. Informar a los pacientes sobre su estado y sobre los objetivos terapéu-
ticos, de acuerdo con sus necesidades y preferencias.

Recomendaciones

¢ En la historia clinica del paciente debera existir un apartado especi-
fico donde se haré costar el proceso de informacién al paciente, asi
como sus deseos expresados en relacién con el cuidado, lugar de
preferencia de muerte y aquellos otros relacionados con los objeti-
vos especificos perseguidos.

¢ La informacién serd respetuosa con los sistemas de creencias, pre-
ferencias y valores de los pacientes y familias.

¢ El proceso de informacién se realizara de forma progresiva, en un
lugar adecuado, cuidando los aspectos psicoldgicos, emocionales y
existenciales. El proceso serd asesorado o supervisado por un profe-
sional con experiencia.

¢ La informacion serd progresiva, adaptada al proceso de afronta-
miento de la situacion.

¢ Se respetara el derecho expresado por algunos pacientes a no ser in-
formados.

e Se registrard tanto la informacién inicial como los cambios evolu-
tivos.

¢ En el caso de los nifios y adolescentes, la informacién se adaptaré a
su edad y teniendo en cuenta sus deseos y necesidades

5.2. Fomentar la participacién activa del paciente o persona en quien €l
delegue en la toma de decisiones sobre su proceso y el lugar de su muerte,
de lo que quedara constancia en la historia clinica.

Recomendaciones
¢ El paciente podra designar un representante, que actuara como in-

terlocutor con el equipo médico, en el supuesto de que no desee
participar de forma activa en la toma de decisiones. Si no puede ma-
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nifestar su voluntad, la participacién en la toma de decisiones se lle-
vard a cabo a través de la familia, salvo que el paciente hubiera de-
signado un representante interlocutor en las instrucciones previas o
voluntades anticipadas, en cuyo caso la participacién se llevara a
cabo con este dltimo.

e Los profesionales del equipo multidisclipinar que intervienen en el
proceso de atencion estdn implicados en la participacion del pacien-
te en la toma de decisiones y deberdn aportar informacion de forma
clara y suficiente, permitiéndole expresar dudas y temores, resol-
viendo sus preguntas y facilitdindole el tiempo necesario para que
reflexione.

5.3. Facilitar la toma de decisiones ante dilemas éticos al final de la vida
(limitacién del esfuerzo terapéutico, alimentacion e hidratacion, sedacion,
etc.) teniendo en cuenta los valores del paciente, los protocolos y/o las reco-
mendaciones éticas y guias de practica clinica existentes. El proceso de deci-
sién se registrara en la historia clinica.

Recomendaciones

* Se promoveran protocolos de ética clinica adaptados a situaciones
de enfermedad avanzada y terminal.

¢ Se dispondra de recomendaciones sobre el proceso de toma de deci-
siones, su registro en la historia y aspectos técnicos de la sedacién.

e Las CC.AA.impulsaran la creacién de Comités de Etica Asistencial
tanto en Atencién Primaria como en Especializada.

5.4. Difundir en las Comunidades Auténomas la normativa sobre volunta-
des anticipadas que regula el registro de las mismas y el acceso de los profe-
sionales a dicha informacién.

Recomendaciones
¢ El Ministerio de Sanidad y las Comunidades Auténomas realizardn
campafias de informacion a la poblacién y a los profesionales sobre

la posibilidad de redactar instrucciones previas o voluntades antici-
padas conforme a las distintas legislaciones autondmicas vigentes.
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¢ Las Comunidades Auténomas informaran a los profesionales sobre
la forma y los requisitos de acceso al registro de instrucciones pre-
vias.

¢ Los profesionales asesorardn al paciente y a su familia sobre la nor-
mativa y la posibilidad de realizar una declaracién de instrucciones
previas o voluntades anticipadas, dejando constancia en la historia
clinica de este asesoramiento.

5.5. Realizar acciones de sensibilizacion e informacién a la poblacién ge-
neral sobre los objetivos, los principios y los recursos de los cuidados palia-
tivos.

Recomendaciones

¢ Las Comunidades Auténomas y el Ministerio de Sanidad realizardn
campaiias de informacién y folletos explicativos sobre los princi-
pios basicos, objetivos y contenidos de la Estrategia en Cuidados
Paliativos.

¢ Se promocionard la formacioén de los profesionales en aspectos éti-
cos y de informacién y comunicacién con enfermos y familias.

¢ Favorecer el debate y la participacion ciudadana en los cuidados pa-
liativos en los 6rganos que para ello se designen.
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Ejemplos de buenas practicas

3.1. Documental «Las alas de la vida»

Objetivo: Sensibilizar a la poblacién general sobre los cuidados al final de la vida y sobre la
importancia de la participacion del paciente en la toma de decisiones sobre su enfermedad.

Poblacion diana: Poblacion general.
Ambito: Divulgacion.

Descripcion: El largometraje documental «Las alas de la vida» repasa la trayectoria vital de
Cristos, un médico de familia de 50 afos que padece atrofia sistémica multiple (ASM) —co-
nocida anteriormente como sindrome de Shy-Drager—, una enfermedad neurodegenerativa
invalidante y mortal, que deteriora progresivamente el estado fisico de la persona pero man-
tiene intacta la capacidad cerebral.

La cinta ha sido rodada entre los afios 2003 y 2006. La idea de Antoni P. Canet, su director,
ha sido proyectar el testimonio de una persona que reclama una vida y una muerte dignas y
que «reconoce que la muerte es una etapa mas de esa vida». La estrecha amistad que les
une ha permitido rodar unas imagenes unicas e irrepetibles: mas de 70 horas de grabacion
y 3.000 folios donde se relatan las reflexiones e inquietudes de Cristos en el tramo final de
su vida. Un testamento vital en forma de imagenes.

Conscientes del prondstico de la enfermedad (supervivencia media de cinco afios) y tras
tres anos de rodaje, el equipo de direccion y la familia deciden en 2006 reunir todo el mate-
rial y desarrollar un proyecto de divulgacion para hablar con naturalidad de algunos de los
temas que estan asociados a una enfermedad terminal. Para ello, el autor se ha centrado en
los aspectos publicos y privados del protagonista, haciendo hincapié en la actitud de la me-
dicina, los cuidados paliativos y el entorno familiar, siendo el relativo al papel del cuidador
uno de los mas destacados. El testimonio de su mujer, Carmen Font, también médico, y el
de su cuidador, Omar Karpyza, ayudan al espectador a comprender la dificil tarea que de-
sempena la persona que se hace cargo de un enfermo dependiente las 24 horas del dia. Sin
caer en el dramatismo, el director capta los sentimientos que la enfermedad despierta en
sus cuidadores: el miedo, la alegria, la sublimacion y la esperanza.

En su realizacion han participado la Sociedad Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria
(Semfyc) y la Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos (Secpal).

Referencias:

Premio a la mejor pelicula documental, 51 Semana Internacional de Cine de Valladolid. Pre-
mi Tirant Especial y Premi Tirant Exhibidores, Comunidad Valenciana.
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Ejemplos de buenas practicas

3.2. Grupo de trabajo de bioética como oportunidad de mejora del proceso
de Cuidados Paliativos hospitalario

Objetivos:

* Mejorar la formacion en bioética de los profesionales del hospital.

e Debatir sobre los dilemas éticos que se plantean en la practica clinica diaria.
* Mejorar la toma de decisiones ante problemas de indole ética.

Poblacion diana: Profesionales del hospital.
Ambito: Unidad de Cuidados Paliativos. Hospital Monte Naranco. Asturias. Hospitalario.

Descripcion: Se formé un grupo de trabajo en bioética de ambito hospitalario constituido a
partir de una oportunidad de mejora del Proceso de Cuidados Paliativos Hospitalario. Co-
menzo su funcionamiento en julio de 2002.

Sesion constitutiva con trabajadores del hospital interesados en el tema.

Establecimiento de las bases de funcionamiento del grupo.

Reuniones formativas (aprendizaje de los fundamentos de la bioética, del método de delibe-
racion, sesiones bibliograficas, analisis y resolucion de supuestos practicos, estudio de nor-
mativa vigente...).

Asistencia a Congresos y Jornadas relacionados.

Organizacion de Foros de debate sobre Etica y Envejecimiento.

Consideramos que tanto la Unidad de Cuidados Paliativos como el resto del hospital se be-
nefician del la formacion de este grupo de trabajo, que actualmente esté en fase de consti-
tuirse como Comité Etico para la Asistencia Sanitaria.

Evaluacioén: En los Ultimos tres afios el grupo ha ido aumentando su nimero de reuniones,
pasando de 8 en 2004 a 12 en 2006, y ha tenido actividad docente.

Se han organizado tres ediciones del Foro Etica y Envejecimiento: «Etica al final de la vida»,
«Principios éticos en la toma de decisiones clinicas» e «Instrucciones previas», con la asis-
tencia de 57 profesionales en 2004, 93 en 2005 y 130 en 2006. Todas ellas han sido eva-
luadas muy satisfactoriamente, considerandose por parte de los asistentes de alto interés y
aplicabilidad.

Institucion y centro responsable de la intervencion: Unidad de Cuidados Paliativos. Hos-
pital Monte Naranco. Asturias.
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Ejemplos de buenas practicas

3.3. Efectividad de un curso de formacion en bioética y de la implantacién
de una checklist en la deteccién de problemas éticos en un equipo
de soporte de atenciéon domiciliaria

Objetivo: Estudiar la concordancia en el nimero de problemas éticos identificados en la
atencion a enfermos en situacion terminal entre los miembros de un equipo de soporte de
atencion domiciliaria (ESAD) y un grupo de expertos antes y después de un curso de bioéti-
cay de la implantacion de una checkiist.

Poblacion diana: Pacientes en situacion terminal atendidos por el ESAD de noviembre de
2001 a junio de 2002.

Ambito: Equipos de soporte de atencién domiciliaria.

Descripcion: Estudio de intervencion antes/después, tras un curso de bioética e implanta-
cion de una checklist. Las mediciones principales son la edad, sexo, enfermedad de base,
numero de problemas éticos identificados por el ESAD y por el grupo de expertos antes y
después de la intervencion. Se calcula el coeficiente de correlacion intraclase (CCI) en el nu-
mero de problemas identificados por ambos grupos antes y después de la intervencion.

Resultados: Se estudian 31 casos antes de la intervencion y 29 después. Antes de la inter-
vencion el ESAD identifica una media de 2,7 + 2,3 problemas éticos por caso, y el grupo de
expertos, 11,8 + 6,1. El CCl en el nUmero de problemas identificados es de 0,53 (correla-
cion moderada). Después de la intervencion, el ESAD identifica 5,9 + 6,5 problemas éticos
por caso, y el grupo de expertos, 10,7 = 7,9. El CCl en el nimero de problemas identifica-
dos es de 0,87.

Conclusiones: El curso y la implantacion de una checklist facilitan a los profesionales no ex-
pertos en bioética la deteccion de problemas éticos en pacientes en situacion terminal.

Institucion y centro responsable de Ia intervencion: Area 7 de Atencién Primaria de Ma-
drid. Servicio Madrileno de Salud.

Referencias bibliograficas:

Barbero J, Garrido S, De Miguel C, Vicente F, Macé |, Fernandez C. Aten Primaria 2004; 34
(1): 20-25.
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2.4. Formacion

2.4.1. Analisis de la situacion

La formacion es uno de los pilares bésicos del desarrollo de los cuidados pa-
liativos. Block ha sefialado como una prioridad para el avance de los cuidados
paliativos corregir urgentemente las deficiencias formativas existentes'*. En-
tre otras medidas se recomiendan las siguientes: establecimiento y mejoria de
los curriculos existentes, creacion de estdndares formativos y certificacion de
la competencia, aumento de los programas asistenciales y de su implicacion
en la docencia, aumento de contenidos paliativos en libros y revistas y desa-
rrollo de estancias formativas en unidades de cuidados paliativos.

A efectos de planificacién de la formacién se recomienda distinguir
tres niveles> % 197;

¢ Basico: dirigido a estudiantes y a todos los profesionales

¢ Intermedio: dirigido a profesionales que atiendan con mayor fre-
cuencia a enfermos en fase avanzada/terminal

¢ Avanzado: dirigido a los profesionales de los recursos especificos de
cuidados paliativos.

Formacion de pregrado

La formacién de pregrado se ha destacado como una de las acciones con
mayor impacto a medio-largo plazo sobre la efectividad de los cuidados pa-
liativos!®.

Medicina: Del andlisis de una encuesta a decanos de las Facultades de
Medicina espafiolas realizada en 2003'%, y de la informacién sobre los pro-
gramas formativos contenida en sus paginas electronicas, se deduce que
solo nueve de ellas tienen una asignatura de cuidados paliativos, con caréc-
ter optativo (Auténoma de Barcelona, Extremadura, La Laguna, Auténoma
de Madrid, Las Palmas, Navarra, Salamanca, Valladolid y Valencia). En la
Facultad de Cantabria se imparte una asignatura troncal de Oncologia y
Cuidados Paliativos. El libro blanco sobre Titulacién en Medicina elabora-
do por los 28 decanos de las Facultades de Medicina espafiolas incluye los
cuidados paliativos como una de la dreas de competencia especifica dentro
del bloque de Patologia Humana?®.

La tabla 9 recoge los objetivos especificos propuestos para el curricu-
lum de Medicina por la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos, basados
en las recomendaciones del programa «Europa contra el Cancer»?’!. Algu-
nos de estos objetivos son comunes para los diversos profesionales que in-
tervienen en los cuidados paliativos.
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Tabla 9. Objetivos especificos del curriculum en Cuidados Paliativos

Actitudes

e Mostrar que la enfermedad es un estado complejo con elementos fisicos, psicolégicos,
sociales y espirituales.

e Demostrar el enfoque multidisciplinario de los cuidados paliativos.

e Demostrar etapas preventivas para evitar problemas fisicos, psicolégicos y sociales.

e Enfatizar que todas las intervenciones deberian centrarse sobre las necesidades del pa-
ciente.

e |dentificar las propias actitudes hacia la muerte.

e Comprender que la familia forma parte de la unidad de cuidados.

e Demostrar como el impacto y la interpretacion de la enfermedad depende de actitudes
personales.

e Discutir aspectos éticos.

Conocimientos

e Describir la fisiopatologia de los sintomas y su manejo.

e |dentificar diversos sistemas de cuidados y sus relaciones.
® Describir los elementos del duelo.

Habilidades

e Integrar el conocimiento de otras areas de salud con datos clinicos, pruebas diagnosti-
cas y la literatura con el fin de realizar una toma de decisiones sobre la indicacién o no de
examenes complementarios y tratamientos.

e Demostrar varias técnicas de comunicacion con pacientes y familiares.

Se han destacado cinco dominios de competencias basicas que deberian ad-
quirirse en el pregrado: 1) problemas espirituales, sociolégicos, culturales y
psicoldgicos; 2) entrevista y habilidades de comunicacion; 3) manejo de sin-
tomas frecuentes; 4) aspectos éticos y 5) autoconocimiento y autorrefle-
xi6n2%2,

Enfermeria: Segiin los datos de una encuesta de dmbito estatal realiza-
da por la AECPAL en 2005, de las 92 Escuelas de Ciencias de la Salud, 55
cuentan con asignatura de Cuidados Paliativos; en 49 son asignaturas opta-
tivas; en 4, de libre configuracién, y en 2, obligatorias (La Rioja y Universi-
dad Europea de Madrid)?%. La AECPAL propone el desarrollo de una for-
macioén especifica en cuidados paliativos que asegure una calidad asistencial
de todos los profesionales y unifique las iniciativas que surgen sobre forma-
cion de enfermeria, definiendo las competencias enfermeras en esta drea?%*
y presentard una propuesta de unificaciéon de objetivos curriculares a todas
las Escuelas Universitarias.
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Salvo iniciativas aisladas, la formacién especifica en cuidados paliati-
vos no estd contemplada en la formacién pregrado de psicologia y trabajo
social.

Formacion postgrado

Diversas especialidades como Medicina Familiar y Comunitaria?®, Medicina
Interna®®, Oncologia Médica?’, Oncologia Radioterdpica’® y Geriatria®”’
recogen en su programa docente contenidos curriculares de cuidados paliati-
vos. Aunque varia segin los programas docentes, algunos de estos especialis-
tas en formacion realizan estancias optativas en unidades de cuidados palia-
tivos durante 1-2 meses.

Las estancias en unidades suponen un método excelente de aprendiza-
je, tal como afirma la recomendacién de la Sociedad Americana de Oncolo-
gia Clinica para sus especialistas en periodo formativo?!’.

Enfermeria: En la actualidad se reconoce la Enfermeria de Cuidados Palia-
tivos como especialidad en Canad4, Reino Unido y EE.UU.

El modelo canadiense ha desarrollado los Estdndares de Enfermeria
en Cuidados Paliativos basados en el Modelo de Cuidados de Soporte (Da-
vies & Oberle, 1990) y desde el 2001 existe la especialidad en Cuidados Pa-
liativos con competencias especificas y capacidad prescriptora, existiendo
mas de 750 enfermeras especialistas en la actualidad®!!.

El modelo del Reino Unido tuvo como base inicial el desarrollo de un
drea de competencias especificas que partié también del desarrollo de los
Estandares de Enfermeria en Cuidados Paliativos. Los estdndares se definie-
ron en base a lo que denominaron las 7 Cs: communication, co-ordination,
control of symptoms, continuity, continued learning, carer support and care of
the dying phase. Distinguen ademads tres niveles de competencia: Nivel I:
Foundation; Nivel 2: Intermediate; Nivel 3: Proficient (Especialista)?'?-213,

En EE.UU. el nivel avanzado de capacitacién es Advanced Practice
Nursing y su programa se denomina: Palliative Care Nurse Practitioner Pro-
gram. Se realiza un examen para obtener el Certificado: HPNA Advanced
Practice Palliative Care Certification Examination*'*.

La AECPAL como sociedad federada a la SECPAL y a Unién Espa-
fola de Sociedades Cientificas de Enfermeria (UESCE), propone la forma-
cién postgrado de Enfermeria en Cuidados Paliativos dentro de la Especia-
lidad de Cuidados Médico-Quirtirgicos?!®. Postula la formacién especifica
de los profesionales de enfermeria en la Comisiéon Nacional de la Especiali-
dad de Cuidados Médico-Quirtrgicos que se constituy6 el 8 de marzo de
2007 y ha elaborado una propuesta de Definicion de Competencias especi-
ficas de Enfermeria en Cuidados Paliativos?!.

94 SANIDAD



Medicina: Los cuidados paliativos son actualmente una especialidad médi-
ca reconocida en Reino Unido e Irlanda desde 1987 y en Australia desde
1992.

En Canadj, tras abordar la necesidad de programas especializados,
existe un modelo de estancias formativas en Unidades durante un afio para
obtener la certificacion?!”. Se trata de un programa destinado a completar
la formacién de diversos especialistas.

En Estados Unidos se ha aprobado recientemente la acreditaciéon de
programas formativos de estancias en Unidades como una subespecialidad?!®.

Recientemente la medicina paliativa ha sido acreditada como especia-
lidad en Polonia y como subespecialidad en Alemania, Rumania y Eslova-
quia. En otros 10 paises europeos, existen proyectos de acreditacion en dis-
tintas fases de concrecion?!.

En Espafia existe una amplia coincidencia en la necesidad de una for-
macién avanzada para los integrantes de los equipos de cuidados paliativos
y de una acreditacién de la misma. La SECPAL ha propuesto la creacién de
un Area de Capacitacién Especifica en cuidados paliativos, considerando
que es la figura que mejor se adapta al desarrollo histérico y situacién ac-
tual de los cuidados paliativos??.

Formaciéon continuada

El objetivo fundamental de la formacién basica es la impregnacion, favore-
ciendo un cambio de actitudes que incluyan entre las distintas posibilidades
terapéuticas, las actuaciones paliativas. Sus objetivos fundamentales serian:

¢ Conocer los principios, posibilidades y organizacién de los cuidados
paliativos.

* Describir las principales causas de disconfort del enfermo en fase
terminal.

e Reconocer la informacién y la comunicaciéon como parte del proce-
so terapéutico.

¢ Ser capaz de trazar una estrategia terapéutica basica.

La estrategia mas habitual es la organizacién de cursos basicos de cuidados
paliativos, con una duracién entre 20-40 horas, que han proliferado en los
dltimos afios. Los contenidos serian muy similares a los considerados en la
formacién pregraduada??! (tabla 10). Una reciente revision sistematica so-
bre intervenciones de formacién en cuidados paliativos sefiala que aunque
el tema no estd suficientemente estudiado parece existir una mejora en los
conocimientos y habilidades cuando se utilizan aproximaciones multifacéti-
cas (cursos presenciales, grupos de discusion, autorizaciones, autoforma-
cién, etc.)?22.
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Tabla 10. Contenidos de la formacion basica en Cuidados Paliativos

Aspectos fisicos

® Procesos de enfermedad.
e Control de sintomas.

e Farmacologia.

e Urgencias.

Aspectos psicosociales

e Relaciones familiares y sociales.

e Comunicacion.

* Respuestas psicologicas.

e Duelo.

e Conocimiento de sentimientos profesionales y personales.

Aspectos culturales y religiosos

e Creencias del enfermo y cuidadores.

e Espiritualidad.

e Actitudes y practicas ante la enfermedad y la muerte.

Aspectos éticos
¢ Trabajo en equipo.

Aspectos practicos
* Recursos de cuidados paliativos.
® Integracion de niveles asistenciales.

En este sentido la comunicacion profesional cotidiana con equipos de so-
porte, tanto a nivel hospitalario como domiciliario, se ha mostrado también
como herramienta formativa eficaz???. Estos equipos, conociendo ademads
las peculiaridades de sus dreas de influencia, serian los encargados idéneos
de impartir periédicamente los cursos basicos.

La formacién de nivel intermedio supone una ampliacion de la forma-
cién bdsica a nivel de postgrado e incluye la realizacion de cursos de 60-80
horas y las estancias en Unidades de Cuidados Paliativos!®’. Tiene como ob-
jetivo fundamental mejorar los conocimientos de los profesionales que tie-
nen un mayor contacto con enfermos en situaciéon terminal. Incluiria a pro-
fesionales relacionados fundamentalmente con cada una de estas dreas:
oncologia, hematologia, medicina interna, anestesiologia, geriatria y enfer-
medades infecciosas. Es, ademds, imprescindible la formacion progresiva de
nivel intermedio para los profesionales de los equipos de atencién primaria
como responsables de los cuidados paliativos en el &mbito comunitario.
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Mas alld de un cambio de actitudes, el objetivo fundamental de estos
cursos es facilitar conocimientos y habilidades para el trabajo asistencial
diario con los pacientes, contando con el asesoramiento de equipos especifi-
cos cuando sea necesario.

En la encuesta de situacién, trece CC.AA. informan sobre actividades
de formacion continuada. En once de ellas se realizan diversos cursos, talle-
res y seminarios de nivel bésico, la mayoria presenciales, dirigidos funda-
mentalmente a médicos y enfermeras. Once CC.AA. informan sobre activi-
dades relacionadas con especialistas en formacidn, particularmente de
medicina familiar y comunitaria.

La formacién avanzada debe proporcionar y garantizar la competencia
profesional de los integrantes de los equipos especificos de cuidados paliati-
vos. Una de las vias existentes en Espaiia para contribuir a la adquisicion de
estas competencias es la realizacién de un curso avanzado de Cuidados Palia-
tivos, con una duracién equivalente a la establecida en créditos docentes en
los Titulos de Postgrado de mayor rango en la Universidad (40-50 créditos).

Existen actualmente en Espafa seis cursos Master en cuidados palia-
tivos.

2.4.2. QObjetivos y recomendaciones

Objetivo general 6

Establecer programas de formacién continuada y especifica para los profe-
sionales del sistema sanitario a fin de que puedan atender adecuadamente
las necesidades de los pacientes con enfermedad en fase avanzada/terminal
y su familia.

Se consideran tres niveles formativos:

¢ Basico: dirigido a todos los profesionales

¢ Intermedio: dirigido a profesionales que atiendan con mayor fre-
cuencia a enfermos en fase avanzada/terminal

¢ Avanzado: dirigido a los profesionales de los equipos de cuidados
paliativos.

Objetivos especificos

6.1. Establecer en las CC.AA. un Plan de Formacién Continuada en Cui-
dados Paliativos para los profesionales de atencién primaria, atencion espe-
cializada y para aquellos profesionales que se dediquen especificamente a
cuidados paliativos.
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Recomendaciones

Esta formacion sera de nivel basico o intermedio en funcién de la
frecuencia con la que dichos profesionales atiendan a enfermos en
fase avanzada/terminal.

Se recomienda la inclusion de los cuidados paliativos en los curricu-
lums de formacién de grado de las Ciencias de la Salud.

Promover vy facilitar la rotacién en equipos de cuidados paliativos
de los médicos, psicélogos y enfermeras residentes de las especiali-
dades implicadas en la atencién a estos pacientes.

Estos planes se realizaran, en cualquier nivel, tras un analisis de las
necesidades formativas de todos los profesionales implicados.

Se establecerdn periédicamente los programas formativos que espe-
cifiquen el cronograma, los contenidos y los dispositivos responsa-
bles de la formacién.

La acreditacion de la formacién continuada en cuidados paliativos
se realizard mediante los procedimientos que establezcan las Comu-
nidades Autonomas o el Comité de Formaciéon Continuada del Mi-
nisterio de Sanidad y Consumo.

Se enfatizard la formacién en comunicacién con los pacientes y fa-
miliares.

Se creardn programas especificos de formacién que aborden la pre-
vencion, el diagndstico y el tratamiento de los «riesgos emociona-
les» de los profesionales que trabajen con enfermos en fase avanza-
da/terminal

6.4. Promover que los profesionales de los equipos especificos de Cuida-
dos Paliativos dispongan de formacién especifica avanzada, reglada y acre-
ditada en cuidados paliativos.

Recomendaciones
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¢ En funcién del cronograma de implantacion de formacion especifi-

ca de postgrado (Area de Capacitaciéon Especifica, Diploma de
Acreditacién Avanzada o equivalente) por parte de los Ministerios
de Educacién y Ciencia y de Sanidad y Consumo, se recomienda in-
cluir de forma progresiva esta formacién para la incorporacién de
profesionales a estos equipos especificos.
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¢ El Ministerio de Sanidad y Consumo y las Comunidades Auténo-
mas definirdn, dentro de los cauces establecidos, las competencias y
estandares de la formacién de estos profesionales.

Ejemplos de buenas practicas
4.1. Medicina Paliativa en la Universidad

Objetivo: Valorar la impresion de los alumnos que han cursado la asignatura de Medicina
Paliativa.

Poblacion diana: alumnos que han cursado la asignatura de Medicina Paliativa en la Uni-
versidad de Las Palmas de Gran Canaria.

Ambito: Universidad.

Descripcion: Se analizan los resultados de una encuesta anénima realizada a los alumnos
que han cursado la asignatura (optativa de tres créditos, en el 6.° curso) en los primeros
cuatro anos de ser ofertada.

Resultados: los objetivos propuestos, el contenido tematico y la metodologia de ensefan-
za y aprendizaje son consideradas como muy alto por el 61,03%, o alto por el 33,66%. El
nivel de competencia de los profesores es considerado alto o muy alto. El 91 por ciento de
los alumnos expresaba entre un 90% y un 100% su satisfaccion con la asignatura y, 1o que
parece mas importante, el 87,02% considera que los tres créditos son muy poco para la
asignatura y el 97,4% que deberia ser obligatoria.

Conclusiones: La valoracion de los alumnos es muy positiva y habla de la necesidad de
promover y consolidar la Medicina Paliativa en el pregrado.

Institucion y centro responsable de la intervencion: Departamento de Medicina Paliativa.
Universidad de Las Palmas de Gran Canaria. Unidad de Medicina Paliativa. Servicio de Me-
dicina Interna. Hospital Universitario de Gran Canaria Dr. Negrin. Las Palmas de Gran Cana-
ria

Referencias bibliograficas:

Gomez-Sancho M, Ojeda M, Garcia ED, Marrero S, Bautista G. Medicina Paliativa en la Uni-
versidad. La experiencia de Las Palmas de Gran Canaria. Med Pal 2006; 13 (4): 192-196.
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2.5. Investigacion

2.5.1. Analisis de situacion

La actividad investigadora en cuidados paliativos en Espafia es reducida, y
sin duda, abordar este punto critico contribuird a medio y largo plazo a una
mejor atencién??*, Existen atin numerosos interrogantes pendientes de res-
puestas Optimas y es necesario, por tanto, promover y apoyar la implemen-
tacién tanto de andlisis epidemiolégicos como de ensayos clinicos o estu-
dios de tipo cualitativo??-226,227,228,

Debe destacarse que la investigacion en este drea plantea unas exi-
gencias y unas limitaciones especificas. En lineas generales, estas limita-
ciones se deben al medio o al sistema de trabajo, a las condiciones del
paciente, a la capacitacién especifica del personal sanitario, a la aplica-
cion de la propia metodologia de la investigacion clinica y, por ultimo, a
las exigencias propias de la deontologia en la atencidn a pacientes fragi-
les229.230,231,232,233

En muchas ocasiones las hipétesis de trabajo se ven superadas por la
complejidad de unos problemas que van mads alld de las cuestiones pura-
mente clinicas, o bien lo que proponen son unos modelos tan intrincados
que resultan impracticables en la situacién terminal, con lo que las res-
puestas que se ofrecen son demasiado tedricas o no se adaptan al proble-
ma concreto.

Las dificultades referidas subrayan la necesidad de potenciar la in-
vestigacion en cuidados paliativos, mediante la financiacién de proyectos,
soporte metodolégico y estimulo para la creacién de grupos multicéntri-
COs234.235

En los ultimos afios existe un creciente interés en la investigacion en
cuidados paliativos manifestado en congresos y reuniones cientificas, publi-
caciones especificas y grupos de investigacion.

Los Cuidados Paliativos son una disciplina joven con vinculos mutuos
que la unen a muchas otras. Esto se traduce, por una parte, en que no sean
muchas las publicaciones especificas sobre la materia y, por otra parte, que
las publicaciones sobre temas en relacién con los cuidados paliativos apa-
rezcan en revistas con un perfil muy variado.

Asi, encontramos articulos tanto en las revistas de Medicina Interna o
de Familia como en las de Oncologia, Anestesia y Dolor, Psicologia, Geria-
tria, Enfermeria o las diversas especialidades médicas y quirtrgicas.

Esto suele ser reflejo de la realidad cotidiana que enfrenta a profesio-
nales de diversas disciplinas que atienden a pacientes en situacién terminal
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o se ven en la obligacion de plantearse y llevar a cabo en sus enfermos téc-
nicas o cuidados con intencién paliativa.

Como ejemplo puede citarse que 39 de los 272 articulos (14,3%) apa-
recidos en los tultimos cinco afios en la Revista Espaiiola de Geriatria y Ge-
rontologia se relacionan con la enfermedad avanzada y terminal. Por este
motivo, el andlisis de las publicaciones en el dmbito de los Cuidados Palia-
tivos ha de abarcar no sélo las revistas especificas, que son pocas en com-
paracion con las de otras areas de la Medicina, sino las de las demas disci-
plinas afines.

La Revista Medicina Paliativa, editada por la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL) inici6 su andadura en 1994 y es la revista de
referencia, en castellano, tanto en el ambito nacional como en el interna-
cional, sobre todo en Latinoamérica. El nimero de articulos originales pu-
blicados en el periodo 1994-2006 se muestra en la figura 6.

Figura 6. Articulos de investigacion original en la Revista Medicina Paliativa
1994-2006
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Desde el punto de vista cuantitativo, la produccién cientifica se mantiene
constante con pequefas variaciones.

Los temas mas investigados se corresponden, en general, con el con-
trol de sintomas y la organizacion de los equipos, suponiendo practicamente
el 75% de todos los temas (figura 7).
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Figura 7. Temas de publicaciones en Revista Medicina Paliativa
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En cuanto a los lugares de publicacion, el 60% de las publicaciones se cen-
tralizan en Barcelona, Madrid, Lleida, Valencia y Valladolid.

En la base de datos del Indice Médico Espaiiol, de los 394 articulos lo-
calizados sobre cuidados paliativos, 210 son de la Revista Medicina Paliati-
va, y los 184 restantes se distribuyen entre 36 revistas, de las que destacan
Atencién Primaria (16%), Psiconcologia (14%), Anales de Pediatria (8%),
Formacion Médica Continuada (6%), SEMERGEN (6%), Revista Multidis-
ciplinar de Gerontologia (5%) y Revista Espaiiola de Geriatria y Gerontolo-
gia (4%).

De la base de datos del ISOC se han localizado 38 articulos, repartidos
en 25 revistas, que principalmente abordan aspectos psicoldgicos (45%), éti-
cos (20%), religiosos (10%) y legales (3%) entre otros.

Se ha realizado una busqueda sobre las bases de datos de MEDLINE
(626) y CINAHL (63), limitandose a los autores espaioles.

La biisqueda en CINAHL, eliminando los articulos referenciados en
MEDLINE, se concreta en 18 articulos, de los cuales el 60% son publicacio-
nes especificas de Enfermeria y 11% corresponde a la publicacién de la So-
ciedad Europea de Cuidados Paliativos.

De las referencias evaluadas de MEDLINE se han clasificado los tra-
bajos en siete grupos, segtin la linea tematica de la revista en la que han sido
publicados (tabla 11).
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Tabla 11. ARTICULOS. Tematica de la Revista

Tema principal (%)
Medicina Paliativa y Soporte en Cancer 47
Medicina Interna 16
Anestesiologia y Tratamiento del Dolor 10
Oncologia 13
Atencién Primaria 8
Enfermeria 3
Otras Especialidades 3

La mayor parte de los trabajos (47%) han aparecido en revistas dedicadas
especificamente a paliativos o al tratamiento de soporte del enfermo onco-
légico

Los articulos se han dividido de acuerdo a su contenido principal (ta-
bla 12).

Se han defendido 72 tesis doctorales en el periodo 1987-2006 (figura 8).

Tabla 12. Tematica principal del articulo

Tematica principal del articulo (%)
Control de sintomas 28
Dolor 22
Psicosocial y espiritual 21
Implementacion 17
Atencién domiciliaria 7
Concepto 5
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Figura 8. Tesis doctorales/ano sobre Cuidados Paliativos publicadas

7

La investigacion en cuidados paliativos en el Plan Nacional
de Investigacion Cientifica, Desarrollo e Innovacion Tecnoldgica
2004-2007

Con respecto al soporte a la investigacion, el Instituto de Salud Carlos III infor-
ma que en el periodo 2002-2006 se han presentado 100 proyectos de investiga-
cién relacionados con los Cuidados Paliativos de los que se han financiado 19.

Tabla 13. Proyectos solicitados/denegados/financiados en investigacion en
Cuidados Paliativos en Espaina desde 2001-2005

Porcentaje
financiados/

Ano Solicitados Denegados  Financiados  solicitados
2001 20 17 3 15,00
2002 22 14 8 36,36
2003 20 18 2 10,00
2004 23 20 3 13,04
2005 17 15 2 11,76
TOTAL 102 84 18 17,65

Fuente: Instituto de Salud Carlos |II.
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Tabla 14. Cantidades que se han otorgado
Importe (€) +
Ano Financiados porcentaje

2001 3 73.714 - 13,63
2002 8 285.113 - 62,74
2003 2 64.975 - 12,00
2004 3 47.725 - 8,80
2005 2 69.020 - 12,77
TOTAL 18 540.547

Fuente: Instituto de Salud Carlos II.

La investigacion en los planes de Cuidados Paliativos Autonémicos

Cinco CC.AA. (Catalufia, Pais Vasco?*, Galicia, Madrid y Valencia) re-
fieren en la encuesta de situacién convocatorias de investigacion especificas
para cuidados paliativos.

Asimismo, la SECPAL y SEOM informan sobre becas de investiga-
cién en este campo.

Grupos o Redes de investigacion

Segun las encuestas realizadas a las sociedades cientificas existen tres gru-
pos monograficos de investigacion en cuidados paliativos: CATPAL (Gru-
po de Investigacion Multicéntrica de Catalufia y Baleares), IPALEX (Gru-
po de Investigacion Multicéntrica del Programa Regional de Cuidados
Paliativos del Servicio Extremefio de Salud) y Grupo de investigacion de
Canarias.

2.5.2. QObjetivos y recomendaciones

Objetivo general 7

Potenciar la investigacion en cuidados paliativos.
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Objetivos especificos

7.1. Priorizar y financiar por parte del Ministerio de Sanidad y Consumo y
las CC.AA., lineas de investigacién en cuidados paliativos, mediante su in-
clusion en las convocatorias de proyectos de investigacion.

Recomendaciones
Se incluiran, entre otras, las siguientes lineas de investigacion:

¢ Epidemiologia de la situacién avanzada y terminal.

¢ Sintomas, evaluacion y tratamiento.

¢ Tratamiento de Soporte (aspectos nutricionales y otros).

¢ Interacciones farmacoldgicas.

¢ Instrumentos de evaluacion.

¢ Evaluacién de resultados y mejora de calidad.

¢ Factores prondsticos en pacientes no oncoldgicos.

e Calidad de vida.

¢ Cuidados paliativos y seguridad del paciente.

¢ Cuidados paliativos en ancianos.

¢ Aspectos emocionales y necesidades psicoldgicas y existenciales del
paciente, familiares y profesionales.

¢ Bioética en el final de la vida.

¢ Continuidad asistencial y modelos organizativos.

¢ Cuidados paliativos en nifios.

e Atencion al duelo.

¢ Evaluacion de costes de la atenciéon y consumo de recursos.

e Equidad.

7.2. Promover la creacién de redes tematicas de investigacién cooperativa
en cuidados paliativos.

Recomendaciones
¢ Se promoveran las investigaciones integradas e interdisciplinares.
¢ Los equipos de cuidados paliativos tendrdn acceso a unidades de re-

ferencia para el asesoramiento y apoyo de la investigacion.
¢ Se impulsara la investigacion psicosocial y cualitativa.
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Ejemplos de buenas practicas

5.1. Atencion sanitaria paliativa y de soporte de los equipos de atencién primaria
en el domicilio: estudio descriptivo con redes centinelas

Objetivos:

e Estimar la prevalencia y describir a los pacientes que reciben tratamientos paliativos o de
soporte en el domicilio por el Equipo de Atencion Primaria.

e Evaluar las necesidades de cuidados al final de la vida en el domicilio.

Objetivos especificos:
e Describir el estado funcional de estos pacientes, los principales problemas de salud, los
principales sintomas tratados por los cuidados paliativos y de soporte.

Describir el uso de los servicios sanitarios por parte de estos pacientes.

Recoger informacion sobre los cuidadores.

Valorar las necesidades para una adecuada intervencion en la calidad de vida en enfer-
medades avanzadas.

Valorar las necesidades de mejora en las habilidades en cuidados paliativos y de soporte
al final de la vida.

Poblacion diana: Pacientes que reciben cuidados paliativos o de soporte por parte del
equipo de atencién primaria o unidad sanitaria de apoyo, en el domicilio del paciente, al me-
nos una vez en un periodo de tres meses (periodo de estudio).

Ambito: Comunidad Auténoma.

Descripcion: Estudio descriptivo en el marco de las redes centinelas sanitarias espanolas.
La poblacion de referencia son los pacientes de la poblacion cubierta por las redes centine-
las sanitarias de 15 y mas afios de edad (400.000 habitantes). Como medida de estudio se
utilizan diversas variables sociales, epidemiolégicas y clinicas de pacientes terminales y pa-
cientes con incapacidad funcional, incluido el indice de Barthel y el de Karnofsky.

Resultados: El proyecto se desarrollara en cinco CC.AA. y tiene previsto obtener resultados
provisionales en mayo de 2008.

Evaluacién: Obtencion de informacion epidemioldgica relevante para la salud publica y
gestion sanitaria. La informacion recogida de diferentes comunidades autonomas ofrecera
una imagen de la situacion en diferentes tipos de poblacién, con diferentes estructuras so-
ciales y economicas.

Institucion y centro responsable de la intervencion: Consejeria de Sanidad de Castilla y
Ledn.

Referencias:
Pl 06/1083 FIS.
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Ejemplos de buenas practicas

5.2. Efectividad de un modelo de gestion de casos en atencion domiciliaria
en pacientes inmovilizados, terminales, altas hospitalarias y cuidadores
informales

Objetivos:

* Describir los resultados obtenidos de la atencion domiciliaria (capacidad funcional, super-
vivencia a medio plazo, calidad de vida, utilizacion de servicios, sobrecarga del cuidador,
satisfaccion de pacientes y cuidadores) en los tres grupos de pacientes sefialados y en
sus cuidadores, cuando se aplica un modelo de gestion de casos a través de enfermeras
comunitarias de enlace (ECEs).

e Comparar los resultados obtenidos en los pacientes y cuidadores atendidos de acuerdo
al nuevo modelo de atencion domiciliaria (intervencion) con los obtenidos en pacientes y
cuidadores atendidos segun el modelo convencional (control).

Poblacion diana: pacientes inmovilizados, terminales, altas hospitalarias y cuidadores infor-
males.

Ambito: Distritos Sanitarios de Atencién Primaria de Malaga, Almerfa, Granada y Costa del
Sol.

Descripcion: Estudio prospectivo, quasi-experimental multicéntrico, con grupo control con-
currente realizado desde 2003 a 2005. Sujetos de estudio: pacientes de nueva inclusion en
los servicios de Atencion Domiciliaria (terminales, altas hospitalarias e inmovilizados), asi
como sus cuidadoras. Los pacientes eran asignados al grupo intervencion o control, en fun-
cién de que perteneciesen o no a Centros de Salud en los que el nuevo modelo estaba ya
implantado, respectivamente. El periodo de seguimiento alcanzé hasta los 12 meses. Las
variables principales de resultado fueron: funcionalidad (actividades de la vida diaria), fun-
cién cognitiva, utilizacion de recursos sanitarios y satisfaccion.

Resultados: 647 sujetos fueron seleccionados, de los que se incluyeron finalmente 463 (in-
tervencion: 247, control: 216; cuidadoras: 44,5%, inmovilizados: 35,4%, altas hospitalarias:
15,1% y pacientes terminales: 5%). El estado basal de los pacientes del grupo intervencion
era manifiestamente peor, lo que responde a la adecuacion de los criterios de derivacion es-
tablecidos. En inmovilizados, las diferencias basales en funcionalidad en detrimento del gru-
po intervencion no se igualaron a los 6 y a los 12 meses. En cambio, en altas hospitalarias,
de una situacion de partida inferior de funcionalidad en el grupo intervencion: Barthel: 47,68
(IC95%: 38,51-56,26) vs 66,79 (1C95%:52,06-81,51); p=0,0001, a los dos meses desapa-
recieron estas diferencias: Barthel: 70,44 (IC95%: 60,39-80,50) vs 71,35 (IC95%: 56,80-
85,89), p=0,678. En terminales, no hubo diferencias entre grupos. Se evidencié un menor
numero de visitas al domicilio en el grupo intervencion, una mayor obtencion de ayudas so-
ciales, de intervenciones de la trabajadora social, de fisioterapia y menos visitas de la cuida-

108 SANIDAD



dora al Centro de Salud, asf como del paciente. La satisfaccion entre ambos grupos (SATIS-
FAD-12) se diferencié a favor del grupo intervencién de forma significativa: 16,88 (1IC95%:
16,32-17,43) vs 14,65 (IC95%: 13,61-15,68) (p=0,001). La sobrecarga de las cuidadoras a
los 12 meses era menor en el grupo intervencion (Zarit 49,32 (1IC95%:44,80-56,71) vs 66,67
(IC95%:52,84-75,42), p=0,0001. No se detectaron diferencias en la institucionalizacion o la
mortalidad.

Conclusiones: el nuevo modelo de Atencion Domiciliaria (AD) identifica con solvencia aque-
llos pacientes mas vulnerables e influye positivamente sobre la funcionalidad de las altas
hospitalarias, la sobrecarga de las cuidadoras y la utilizacion de servicios sanitarios, asf
como en la satisfaccion, con un menor nimero de visitas. Por el contrario, no parece tener
efectos en la funcionalidad, la mortalidad, institucionalizacion o reingresos de los pacientes
mas deteriorados.

Institucion y centro responsable de la intervencion: Escuela Andaluza de Salud Publica.
Comunidad Auténoma de Andalucia.

Referencias:
Proyecto de Investigacion 031161. Financiado por el Fondo de Investigaciones Sanitarias.
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3. Evaluacion y sistema
de informacion
de la Estrategia

Introduccion

El proceso de evaluacion de la implantacién de la Estrategia de cuidados
paliativos del SNS asi como de las mejoras en la atencién y resultados que
puedan derivarse de la misma, constituye, sin duda, un proceso complejo, ya
que concurren en esta Estrategia dos circunstancias principales que influ-
yen de manera importante en este hecho.

Por una parte, debido a que esta Estrategia aborda una determinada
condicién o estado evolutivo del proceso de enfermedad de las personas y
no una enfermedad concreta ni grupo definido de enfermedades. Por otra,
porque en la actualidad no se dispone de sistemas homogéneos de recogida
ni tratamiento de datos entre los distintos actores del sistema sanitario que
intervienen en este proceso, ni entre los diferentes dmbitos territoriales (in-
cluso cuando se trate de estructuras asistenciales similares). Ello implica
que, pese a que existen registros en las diversas unidades proveedoras de
atenciéon —tanto en el &mbito de la atencién primaria como en el de la aten-
cién especializada—, practicamente se carece de informacién normalizada
para el conjunto del Sistema Nacional de Salud

Asi pues, es necesario al inicio de esta Estrategia, desarrollar un con-
junto de acciones encaminadas a iniciar el proceso de elaboracién de infor-
macion, ya sea mediante indicadores o mediante informes que, de manera
consensuada y paulatina, contribuyan al conocimiento actual y futuro de
aquellos aspectos clave relacionados con los objetivos marcados en la Es-
trategia.

Necesariamente dicho proceso serd gradual, realizdndose en este capi-
tulo una primera selecciéon de aspectos cuya pertinencia y factibilidad ha
sido valorada positivamente por las Comunidades Auténomas. Deberdn,
conforme avance la estrategia y al hilo de futuras revisiones, adecuarse los
sistemas de informacion a las necesidades detectadas, de forma que se me-
jore y amplie la informacién acordada inicialmente.

Por otro lado, no quiere decir que toda la informacién que a continua-
cién se expone, pueda ser recopilada de manera inmediata, ya que con fre-
cuencia se necesita desarrollar trabajos previos para una mayor precision
en sus definiciones, asi como para el establecimiento de los circuitos necesa-
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rios, tanto a nivel local como autonémico y del propio Ministerio de Sani-
dad y Consumo, para su explotacién y puesta en comun.

Las propuestas se agrupan en tres modalidades de informacién. Las
dos primeras, mds relacionadas con la situacién y evolucién de aspectos li-
gados al sistema sanitario y de atencion a estos pacientes, se basan en la re-
copilacién de informacién descriptiva y el uso de indicadores. La tercera,
més relacionada con el seguimiento de la implantacién propiamente dicha
de aspectos de la estrategia considerados relevantes para la consecucion de
los objetivos planteados.

A) Informacion descriptiva:
mapa funcional de recursos

Se considera el primer punto de partida y aborda la identificacién de los di-
ferentes tipos de estructuras existentes, su nimero y las formas en las que
éstas se conciben y organizan para prestar atencion paliativa, en el marco
de las Comunidades Auténomas.

Ello se debe a que existen distintas maneras de abordar la atencién es-
pecifica a este problema, de forma que, si bien existen bastantes semejanzas
en cuanto a los conceptos basicos que sustentan el desarrollo organizativo,
no existe un modelo tnico. Por tanto, se considera preceptivo conocer en
primer lugar las semejanzas y diferencias existentes, tanto funcionales como
de denominacion, etc.

Esto permitird, en primer lugar, disponer de una base mas sélida de co-
nocimiento, a modo de meta-datos, requisito previo para la comparacién de
datos cuantitativos. Asi pues, aunque se plantea que esta descripcion incluya
la especificacion del numero de unidades o recursos especificos existentes, se
trata de una informacién descriptiva y no comparable numéricamente de ma-
nera directa. Esta informacién no podré, por tanto, utilizarse en el momento
actual para el célculo de ratios de profesionales, hasta en tanto, y a la luz de la
informacién planteada, se clarifique el grado de semejanza de cada tipo de re-
curso (fisico o humano) y, por tanto, se acuerde abordar este aspecto.

Por otro lado, dicho conocimiento funcional puede servir de intercam-
bio de experiencias llevadas a cabo por iniciativa de las Comunidades Aut6-
nomas.

Dicho mapa estaria formado, inicialmente, por una relacién en la que
se hagan constar los siguientes elementos:

¢ Denominacion dada a cada una de las Unidades, Dispositivos o
Equipos especificos existentes, y de cada uno de ellos:
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— Ubicacién (centro hospitalario, centro de salud, centro de espe-
cialidades, edificio independiente...) y su direccion postal.

— Entorno en el que presta servicios: hospitalizacion, régimen am-
bulatorio o domiciliario.

— Ambito geogrifico al que provee de servicio: Area/s de salud a
las que da cobertura o de las que es referente.

— Composicién basica, en términos generales, de los recursos hu-
manos que integran los diferentes tipos de estructuras:

- médicos (y tipo de especialidad/es mayoritarias),
- personal de enfermeria,

- psicologos,

- trabajadores sociales,

- personal auxiliar,

- otros.

— Especificacion de si se trata de recursos propios o concertados
con entidades o asociaciones privadas.
— Numero de camas especificas para cuidados paliativos

¢ Se incluird igualmente el nimero de cada uno de estos dispositivos
y de los recursos humanos que los integran (3).

¢ La informacion se completara con una breve descripcion del mode-
lo organizativo general establecido por la Comunidad Auténoma en
cuanto a las funciones bdsicas previstas para cada dispositivo de
atencion.

En una siguiente fase, en la medida en la que el desarrollo tecnoldgico de
cartografia sanitaria lo permita, se confeccionardn mapas geograficos en
sentido estricto, en consonancia con dicha elaboracién para otro tipo de dis-
positivos sanitarios.

En cualquier caso, y de manera previa a que se inicie el proceso de re-
copilacion de esta informacidn, se elaborardn con mayor precisiéon unos cri-

(3) Se entiende que los equipos de atencién primaria de todos los centros de salud, proveen
a nivel basico estos cuidados y que no es necesaria su sefializacion, ya que el mapa de centros
de salud y consultorios locales esta siendo recopilado a través del Sistema de Informacién de
Atencién Primaria. De igual manera, los servicios hospitalarios no especificos de cuidados pa-
liativos que también proveen habitualmente de los mismos, como los de oncologia y otros ser-
vicios del hospital, tampoco precisan ser seflalados en este apartado, estando previsto conocer
todos ellos a través de otra fuente de informacién (la derivada del Registro de Centros, Servi-
cios y Establecimientos Sanitarios). Ambas fuentes de informacién se encuentran actualmente
en proceso de construccion.
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terios bdsicos y consensuados, que ayuden a homogeneizarla y faciliten el
suministro de informacién por las Comunidades Auténomas.

B) Indicadores

1. Porcentaje de pacientes atendidos por Equipos
de Atencion Primaria

e Formula: a) x 100/ b), en donde:

a) Numero de pacientes a los que se les ha prestado cuidados pa-
liativos, en un afio.
b) Numero total de pacientes estimados para ese afio.

e Definiciones/aclaraciones:
— Respecto al numerador:

- Incluye a todas aquellas personas en la que se ha identificado
explicitamente la necesidad de cuidados paliativos, segtin los
criterios establecidos en la estrategia.

- Se incluirdn, asimismo, todos aquellos pacientes que hayan
sido captados y atendidos, con independencia del grado de in-
tensidad de dicha atencién.

- De igual manera, incluird todos los pacientes atendidos con
independencia de que hayan podido fallecer antes de finaliza-
do el afio de que se trate.

— Respecto al denominador:

- La estimacion se realizara respecto del total de fallecimientos
ocurridos por céncer y por el grupo de patologias cronicas
evolutivas susceptibles de requerir este tipo de cuidados.

- Su célculo se actualizard anualmente, aplicindose dicha esti-
macion a la poblacién de TSI de cada Comunidad Auténoma,
a fecha de corte de 31 de diciembre de cada afio.

¢ Fuentes de informacion:

— Numerador: Sistema de Informacién de Atencion Primaria (SIAP).
— Denominador:
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- Elaboracion a partir de las Estadisticas de Defuncion. INE.
- Poblacién de Tarjeta Sanitaria Individual (TSI). Sistema de In-
formacion de Atencion Primaria (SIAP). MSC.

e Niveles de desagregacion:

— Por Comunidad Auténoma.
— Por grupo de enfermedades causantes: a) oncoldgicas y b) «otras
causas».

e Periodicidad: Anual.
e (Observaciones:

— EI SIAP se encuentra actualmente en fase de desarrollo, por lo
que se entiende que para la obtencién del indicador se requiere
el previo acuerdo de las Comunidades Auténomas sobre los cri-
terios de registro y la posterior puesta en comun de los datos a
nivel de todo el SNS.

— La utilizacién del SIAP como fuente de informacién de TSI se
considera provisional, en tanto no haya finalizado la incorpora-
cién de todas las Comunidades Auténomas a la Base de Datos
de Poblacion protegida por el SNS y se haya acordado su explo-
tacion para este fin.

2. Porcentaje de pacientes atendidos por Equipos
domiciliarios de cuidados paliativos

e Férmula:a) x 100/ b), en donde:
a) Numero de pacientes a los que se les ha prestado cuidados pa-
liativos, en un afio.
b) Numero total de pacientes estimados para ese afio.
¢ Definiciones/aclaraciones:
— Respecto al numerador:
- Incluye a todas las personas atendidas a lo largo del afio, segtin

los criterios establecidos en la estrategia.
- Se incluirdn todos los pacientes que hayan sido captados y
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atendidos, con independencia del grado de intensidad de dicha
atencion.

- De igual manera, incluird todos los pacientes atendidos con
independencia de que hayan podido fallecer antes de finaliza-
do el afio de que se trate.

— Respecto al denominador:
- La estimacidn se realizard mediante el siguiente cdlculo:

* El1 60% de los pacientes fallecidos de cancer en cada Comu-
nidad Auténoma el afio de que se trate.

* Mas el 30% de casos de personas fallecidas en cada Comu-
nidad Auténoma por la lista de enfermedades crénicas evo-
lutivas seleccionadas, susceptibles de requerir dichos cuida-
dos.

- Su célculo se actualizard anualmente, aplicindose dicha esti-
macion a la poblacién de TSI de cada Comunidad Auténoma,
a fecha de corte de 31 de diciembre de cada afio.

¢ Fuentes de informacioén:
— Numerador: Registros especificos de los equipos o unidades de
soporte domiciliario, a través de las Comunidades Auténomas.
— Denominador:
- Elaboracién a partir de las Estadisticas de Defunciéon del INE
- Poblacion de Tarjeta Sanitaria Individual (TSI). Sistema de
Informacién de Atencién Primaria (SIAP). MSC.
¢ Niveles de desagregacion:
— Por Comunidad Auténoma.
— Por grupo de enfermedades causantes: a) oncoldgicas y b) «otras

causas».

e Periodicidad: Anual.
e Observaciones:

— No existe actualmente un sistema homogéneo de registro ni un
circuito de comunicacién de datos a nivel de todo el SNS de los
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equipos domiciliarios de soporte, por lo que requiere del previo
acuerdo de las Comunidades Auténomas.

— La utilizacion del SIAP como fuente de informacién de TSI se
considera provisional, en tanto no haya finalizado la incorpora-
cién de todas las Comunidades Auténomas a la Base de Datos
de Poblacion protegida por el SNS y se haya acordado su explo-
tacion para este fin.

3. Porcentaje de pacientes atendidos por Equipos,
Unidades o Servicios hospitalarios

e Foérmula: a) x 100/ b), en donde:

a) Numero de pacientes dados de alta en un afio, a los que se les
ha prestado cuidados paliativos.
b) Numero total de pacientes estimados para ese afio.

¢ Definiciones/aclaraciones:
— Respecto al numerador:

- Incluye a todas aquellas personas dadas de alta con los cédi-
gos V 66.7 de la CIE-versién 9-MC, como diagndstico secun-
dario.

- Se diferenciaran del total todos aquellos pacientes oncol6-
gicos (codigos incluidos en el Capitulo 2 de la CIE-versién 9-
MC) que figuren como diagndstico principal.

- Por otro lado, se identificara el Servicio especializado a cargo
del cual ha estado el paciente, mediante la cumplimentacién
en el CMBD de dicho dato, segtin la nomenclatura abreviada
ya establecida.

- De igual manera, incluird todos los pacientes atendidos, con
independencia de que hayan podido fallecer antes de finaliza-
do el afio de que se trate (alta por defuncién).

— Respecto al denominador:
- La estimacion se realizard mediante el siguiente cdlculo:

* E160% de los pacientes fallecidos de cancer en cada Comu-
nidad Auténoma, en el afio de que se trate.

ESTRATEGIA EN CUIDADOS PALIATIVOS DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD, 2007 117



* Maés el 30% de casos de persona fallecidas en cada Comuni-
dad Auténoma, por la lista de enfermedades crénicas evolu-
tivas seleccionadas, susceptibles de requerir dichos cuidados.

- Su célculo se actualizard anualmente, aplicindose dicha esti-
macién a la poblacién de TSI de cada Comunidad Auténoma,
a fecha de corte de 31 de diciembre de cada afio.

¢ Fuentes de informacion:

— Numerador: CMBD al alta hospitalaria. MSC.
— Denominador:

- Elaboracidn a partir de las Estadisticas de Defuncién del INE.
- Poblacion de Tarjeta Sanitaria Individual (TSI). Sistema de
Informacién de Atencién Primaria (SIAP) MSC.

¢ Niveles de desagregacion:

— Por Comunidad Auténoma.
— Por grupo de enfermedades: a) oncoldgicas y b) «otras causas».
— Por Servicio Hospitalario que le ha prestado la atencion.

e Periodicidad: Anual.
e (Observaciones:

— Dado que los c6digos «V» son en este momento de codificacion
voluntaria, requiere del previo consenso de las Comunidades
Auténomas sobre los mecanismos para su generalizacién.

— De manera similar, serd preciso cumplimentar de forma genera-
lizada la identificacién del Servicio.

4. Cobertura de la oferta: Poblacion que dispone
de Equipos domiciliarios de cuidados paliativos
de referencia

e Férmula: ID = a) x 100/ b), en donde:
a) Numero de personas que cuenta con este tipo de dispositivos

de referencia, en un afio.
b) Poblacién en ese afio.
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¢ Definiciones/aclaraciones:

— Se incluyen en el numerador la poblacién TSI cuyos profesiona-
les de atencién primaria disponen de un Equipo o Unidad de
esta naturaleza, como apoyo y soporte especifico para estos cui-
dados.

— La informacién corresponderd al cierre a 31 de diciembre de
cada afio.

e Desagregacion: por Comunidad Auténoma.
¢ Fuente de informacién:

— Sistema de Informacién de Atencién Primaria (SIAP). MSC.

e Periodicidad: Anual.
e (Observaciones:

— Esta informacién no esté disponible en la actualidad, por lo que
requiere de consenso previo acerca de su definicién m4s precisa.

— La utilizacién del STAP como fuente de informacién de TSI se
considera provisional, en tanto no haya finalizado la incorpora-
cién de todas las Comunidades Auténomas a la Base de Datos
de Poblacion protegida por el SNS y se haya acordado su explo-
tacién para este fin.

5. Grado de utilizacion de opioides de tercer
escaldn

e Férmula: ID = a) x 100/ b), en donde:

a) Numero de dosis diarias definidas (DDD) de opioides dispen-
sadas por receta y/o suministradas en el hospital, en un afio.

b) Poblacion de TSI en ese afio.

¢ Definiciones/aclaraciones:
— Se incluyen en el numerador: la dispensacién por receta —por

una parte— y las dosis suministradas a nivel hospitalario —por

otra—, en DDD, de aquellas especialidades farmacéuticas que
contengan los siguientes principios activos: Buprenorfina
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(NO2AEO1) + Fentanilo (NO2ABO03) + Morfina (NO2AAO1) +
Oxicodona (NO2A A05).

— La poblacién serd el total de TSI, (inicamente de activos mas
pensionistas). Se utilizara la poblacion TSI a fecha de corte de 31
de diciembre de cada afio.

e Desagregacion: por CC.AA., por ambito de utilizacién (comunita-
rio u hospitalario).
¢ Fuentes de informacion:

— Sistema de informacion de consumo farmacéutico. Direccion
General de Farmacia. MSC.

— Sistemas de informacién farmacéutica de las CC.AA.

— Poblaciéon de Tarjeta Sanitaria Individual (TSI). Sistema de In-
formacién de Atencion Primaria (SIAP) MSC.

¢ Periodicidad: Anual.
e Observaciones:

— La utilizacion del SIAP como fuente de informacién de TSI se
considera provisional, en tanto no haya finalizado la incorpora-
cién de todas las CC.AA. a la Base de Datos de Poblacién prote-
gida por el SNS y se haya acordado su explotacion para este fin.

6. Porcentaje de profesionales que han recibido
formacion especifica basica en cuidados
paliativos

e Férmula:a) x 100/ b), en donde:

a) Numero de profesionales que han recibido formacién especifi-
camente dirigida a los cuidados paliativos, de nivel bésico, en
un afio.

b) Numero total de profesionales en ese afio.

e Definiciones:

— Se considera formacioén bdsica a la realizacién de cursos especifi-
cos de entre 20 y 40 horas de duracion.
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— Incluye todas aquellas acciones formativas de estas caracteris-
ticas, que hayan sido acreditas por la Comunidad Auténoma co-
rrespondiente.

¢ Fuente de informacion: Sistemas de informacién de las Comunida-
des Auténomas.
¢ Niveles de desagregacion:

— Por Comunidades Auténomas.

— Por tipo de profesional (médico, de enfermeria, de la psicologia,
del trabajo social, u otros) y dmbito de trabajo (equipos de aten-
cién primaria, equipos domiciliarios de soporte y similares, hos-
pitalario).

e Periodicidad: Anual.

7. Porcentaje de profesionales que han recibido
formacion especifica intermedia en cuidados
paliativos

e Foérmula: a) x 100/ b), en donde:

a) Numero de profesionales que han recibido formacion especifi-
camente dirigida a los cuidados paliativos, de nivel intermedio,
en un afo.

b) Numero total de profesionales en ese afio.

e Definiciones:
— Se considera formacion intermedia a la realizacion de:

Cursos de 40-80 horas, acreditados.

- Cursos de Tercer Ciclo (Doctorado).

- Estancias de 1-2 meses en Unidades de Paliativos.

- Incluye todas aquellas acciones formativas de estas caracteris-
ticas que hayan sido acreditas por la Comunidad Auténoma
correspondiente.

¢ Fuente de informacién: Sistemas de informacion de las Comunida-
des Auténomas.
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¢ Niveles de desagregacion:

— Por Comunidades Auténomas.
— Por tipo de profesional y ambito de trabajo.

¢ Periodicidad: Anual.

e Observaciones: Los criterios actualmente incluidos en la definicién
podran estar sujetos a modificaciones en funcién de nuevos consen-
sos entre las Comunidades Autonomas.

8. Porcentaje de profesionales que han recibido
formacion especifica avanzada en cuidados
paliativos

e Férmula: a) x 100/ b), en donde:

a) Numero de profesionales que han recibido formacién especifi-
camente dirigida a los cuidados paliativos, de nivel avanzado,
en un afo.

b) Numero total de profesionales en ese afio.

¢ Definiciones:
— Se considera formacién avanzada a la realizacién de:
- Cursos Master.
- Estancias iguales o superiores a 3 meses en Unidades de Cui-
dados Paliativos.

— Incluye todas aquellas acciones formativas de estas caracteris-
ticas, que hayan sido acreditas por la Comunidad Auténoma co-
rrespondiente.

¢ Fuente de informacion: Sistemas de informacién de las Comunida-
des Auténomas.

¢ Niveles de desagregacion:

— Por Comunidades Auténomas.
— Por tipo de profesional y &mbito especifico de trabajo.
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¢ Periodicidad: Anual.

e Observaciones: Los criterios actualmente incluidos en la definicién
podran estar sujetos a modificaciones en funcién de nuevos consen-
sos entre las Comunidades Autonomas.

9.  Numero de proyectos de investigacion
financiados

¢ Foérmula: Nimero de proyectos de investigacion sobre cuidados pa-
liativos financiados publicamente, en un afio.
¢ Definiciones:

— Incluye todos aquellos proyectos que hayan sido desarrollados
mediante sistemas de financiacién oficiales de las Administra-
ciones Sanitarias, ya sean estatales (a través del Instituto de Sa-
lud Carlos III) o de las Comunidades Auténomas.

— Se incluirdn aquellos proyectos aprobados nuevos cada afio, con
independencia de su plazo de finalizacion.

¢ Fuentes de informacion:

— Instituto de Salud Carlos III. MSC.
— Sistemas de informacién de las Comunidades Auténomas.

e Niveles de desagregacion: Ninguna, conjunto del SNS.
e Periodicidad: Anual.

C) Informe del seguimiento
de la implantacion

La evaluacién de la Estrategia constard en tercer lugar de un Informe que
resuma las principales acciones llevadas a cabo por el Ministerio de Sanidad
y Consumo y las Comunidades Auténomas para lograr los objetivos de la
Estrategia y el porcentaje de cumplimiento de los objetivos en el Sistema
Nacional de Salud.

Los contenidos y estructura de este Informe se acordardn entre el Mi-
nisterio de Sanidad y Consumo y las Comunidades Auténomas en la Comi-
sién de Seguimiento de la Estrategia.
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Anexos

1. Caracteristicas de la situacién avanzada
y terminal en distintos subgrupos
de pacientes

1. Pacientes oncologicos

El cuidado del paciente oncoldgico esta sufriendo cambios sustanciales en los
dltimos afios. Esto obliga a plantear la continuidad de los cuidados dispensa-
dos desde el Sistema Sanitario y la responsabilidad, como oncélogos, de parti-
cipar y coordinar el cuidado especifico en todas las fases de la enfermedad.

Necesidades generales

Para realizar unos cuidados de calidad, debemos conocer las demandas de
los pacientes oncoldgicos. Varios estudios las han evidenciado, y son:

e Cuidado holistico, se extiende mads alld del fundamento y aspecto
clinico del tratamiento, para dirigirse de forma mas amplia a las ne-
cesidades y deseos del paciente.

¢ Cuidado centrado en la persona, el tratamiento debe estar organiza-
do en funcién de las necesidades y deseos del paciente, mas que ba-
sado en la conveniencia del hospital o del personal sanitario.

¢ Buenos cuidados profesionales, es decir que el tratamiento adminis-
trado sea de calidad.

En la actuacién general de los Servicios Oncoldgicos, estos datos deben te-
ner un impacto importante, siendo imprescindible implicar a cada CC.AA.
para conseguir una ordenacion asistencial que conlleve una adecuacién real
de personal y la asignacion de recursos presupuestarios especificos para
atender estas demandas.

Los pacientes para ser considerados con enfermedad en fase avanza-
da, deben presentar algunos criterios que delimitan esta situaciéon. En On-
cologia estdn aceptados una serie de parametros que caracterizan y definen
esta fase, y que son:

¢ Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable, con
diagnostico histolégico demostrado, tras haber recibido terapéutica
estandar eficaz.
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¢ Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo, especi-
fico para la patologia de base. En determinadas situaciones se deben
utilizar recursos considerados como especificos (quimioterapia oral,
radioterapia, hormonoterapia, bifosfonatos, moléculas en 3.% y 4.7 li-
nea. etc.) por su impacto favorable sobre la calidad de vida.

¢ Presencia de problemas o sintomas intensos, multiples, multifacto-
riales y cambiantes.

¢ Impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico, re-
lacionado con el proceso de morir.

e Prondstico vital limitado segtin criterio del especialista correspon-
diente.

La decision por parte de los clinicos de definir a un paciente como avanza-
do/terminal debe ser tomada sélo por especialistas cualificados y con expe-
riencia, y estar sujeta a revision permanente, pues constantemente se apli-
can nuevos tratamientos que cambian los conceptos de terapia con
intencién curativa y/o terapia con intencién paliativa haciendo que estos
conceptos se aproximen.

La atencién integral en Oncologia comprende el estudio de los proble-
mas que complican y acompaiian al curso clinico de las enfermedades neo-
plésicas, ya sean dependientes del tumor, del paciente o del tratamiento. Sus
objetivos son: prevenir, eliminar o paliar aquellas circunstancias que dete-
rioran la calidad de vida, imposibilitan la correcta aplicacién de los trata-
mientos, intentando mejorar siempre las condiciones de vida del paciente.

Por otra parte, no hay que olvidar que los tratamientos curativos y pa-
liativos no son mutuamente excluyentes, sino que constituyen una cuestion
de énfasis. Asi, aplicaremos gradualmente un mayor nimero y proporcion
de medidas de soporte-paliacion cuando avanza la enfermedad y el pacien-
te deja de responder al tratamiento especifico.

En el caso del paciente oncoldgico es importante diferenciar

¢ Cuidados de Soporte: Tratan de optimizar el confort y suministrar
un soporte funcional y social, a los pacientes y sus familiares, en to-
das las fases de la enfermedad. Esta dimension del cuidado del pa-
ciente con cancer enfatiza el papel del oncélogo en la optimizacién
de la calidad de vida para todos los pacientes, incluidos los poten-
cialmente curables.

¢ Cuidados Paliativos: Su objetivo es optimizar los soportes y recur-
sos para conseguir el confort, y suministrar un soporte funcional y
social a los pacientes y familiares, cuando la cura no es posible. Esta
dimensién de cuidados, enfatiza las necesidades especiales hacia el
control de sintomas fisicos y psicosociales, educaciéon y optimiza-
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cién de los recursos de la comunidad en un marco de atenciéon com-
partida.

¢ Cuidados al final de la vida: son los cuidados paliativos aplicados
cuando la muerte es inminente. Los pacientes y sus familias, que se
enfrentan a esta realidad tienen unas necesidades intensas y espe-
ciales que frecuentemente requieren cuidados individualizados e in-
tensos en cualquier lugar y circunstancia.

Nivel de atencion al paciente oncoldgico

Se definen:

¢ Fase de baja complejidad y alto soporte familiar. Perfil de paciente
que puede ser atendido en domicilio por Atencién Primaria y/o uni-
dades de soporte.

¢ Fase de baja complejidad y bajo soporte familiar. Puede ser atendido
con recursos y/o en centros socio-sanitarios (instituciones de media-
larga estancia) y si se precisa, en unidades de cuidados paliativos.

¢ Fase de alta complejidad. Requiere habitualmente la participacién
de unidades o equipos especializados, preparados para la resolucion
de sintomas especialmente complejos.

El grado de complejidad clinica en el paciente oncoldgico y que resulta es-
pecifico del mismo, viene determinado por: la naturaleza, tipo, diseminacién
y evolucién del tumor, utilizacién de tratamientos especificos con cardcter
paliativo (RT convencional, RT alta tasa, BF, QT paliativa, terapias biol6gi-
cas, radiocirugia, endoscopia, etc.), situaciones urgentes con utilizaciéon de
exploraciones especificas en AE, por la relacién médico paciente y por si-
tuaciones familiares dificiles.

Aclaracion: La presencia de sintomas y su intensidad son indepen-
dientes del prondstico vital esperado (a excepcién del performance status,
sindrome anorexia-caquexia, disnea y delirium) y de los diferentes tipos tu-
morales, esto tiene un papel importante en la planificaciéon de los cuidados
en relacién con el paciente oncoldgico.

2. Pacientes con enfermedades cronicas
evolutivas no oncologicas

Tradicionalmente los programas de cuidados paliativos han dirigido su
atencion a personas enfermas de cancer. Sin embargo, existe un alto porcen-
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taje de personas con patologia no oncoldgica, cuyo final de la vida es tam-
bién muy dificil, que pueden beneficiarse de la aplicacidn de estos progra-
mas. Finalmente, morir de céncer no es tan diferente a morir por insuficien-
cia cardiaca, una EPOC o un ictus no rehabilitable??’.

La menor dedicacién de la Medicina Paliativa a las personas con en-
fermedades crénicas evolutivas no oncoldgicas puede explicarse por una se-
rie de particularidades que dificultan el abordaje de la unidad a cuidar.

Entre las principales barreras identificadas se encuentran la falta de
modelo predictivo para determinar un prondstico de vida limitado, la cultu-
ra imperante en las multiples especialidades que atienden estas patologias,
mas enfocada a curar, y las dificultades para combinar técnicas de alta tec-
nologia con la atencién que se ha venido en llamar paliativa.

Del mismo modo, resulta muy dificil establecer el momento de ini-
cio de la atencion paliativa. Son patologias que cursan con numerosas cri-
sis que se superan para volver a una situacién basal soportable tanto por
las personas enfermas, como por sus familiares y profesionales. Esta evo-
luciéon hace més compleja la comunicacién e informacién sobre el final de
la vida.

En el marco del convenio de colaboracién establecido entre la
Agencia de Calidad del Sistema Nacional de Salud y las Comunidades
Auténomas (4), se ha puesto en marcha un proyecto de investigacion co-
ordinado desde el Departamento de Sanidad del Pais Vasco con la parti-
cipacion del Departamento de Evaluacion y Planificacién del Servicio
Canario de Salud.

El estudio utiliza dos aproximaciones metodoldgicas para conocer la
validez de los criterios propuestos para el inicio de atencidn paliativa, asi
como las barreras y necesidades en dicha atencion. Los métodos consisten
en una revision sistematica de la literatura cientifica, y una investigacion
cualitativa desde la perspectiva de pacientes, familiares y profesionales del
ambito socio-sanitario.

Los resultados obtenidos en esta investigacion servirdn para el desa-
rrollo de la estrategia propuesta en este documento.

Paciente geriatrico

Tradicionalmente, las personas mayores han recibido menos cuidados palia-
tivos que los mas jovenes, y los servicios se han dirigido sobre todo hacia el
cancer. Entre las barreras que existen para conseguir unos mejores cuida-
dos paliativos para las personas mayores se puede citar:

(4) El desarrollo del convenio se lleva a cabo a través de las Agencias de Evaluacion de Tec-
nologias Sanitarias.
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a) Falta de conciencia y conocimiento de la magnitud del problema.

b) Carencia de politicas sanitarias de cuidados paliativos para las
personas mayores y para las enfermedades que padecen comun-
mente.

c) Falta de disposicion o de formacién en los lugares donde actual-
mente son atendidos y fallecen los mayores.

d) Autocomplacencia y discriminacion por la edad en cuanto a la ne-
cesidad de proporcionar cuidados de alta calidad.

e) Suposiciones incorrectas sobre las necesidades y deseos de los
mayores o sobre su capacidad de afrontamiento sin ayuda espe-
cial.

f) Complejidad para coordinar paquetes de cuidados paliativos en
distintos dmbitos y para vincular el apoyo sanitario/social y el cui-
dado.

Dada la edad avanzada que presentan muchos de los pacientes con insu-
ficiencias de 6rgano y su especial complejidad (comorbilidad, polifarmacia,
presencia de sindromes geridtricos incapacitantes, problematica psicosocial
acompaifante, atipicidad de sintomas, falta de existencia de factores pronds-
ticos especificos, facil confusion de situaciones de alta dependencia con ter-
minalidad), la valoracién geridtrica integral es la herramienta idonea para
la adecuada toma de decisiones con valor prondstico y de planificacion de
atencion y seguimiento.

Por ello estos pacientes se benefician particularmente de la asistencia
coordinada entre atencién primaria y unidades de Geriatria, mediante tra-
bajo en equipo multidisciplinar, niveles asistenciales que incluyan la aten-
cién domiciliaria y la mencionada valoracién geridtrica integral.

Insuficiencias organicas

Las insuficiencias orgdnicas se sitian entre las primeras causas de muerte
en los paises occidentales. Su incidencia, ademds, contintda en aumento. Los
pacientes en fase avanzada cumplen los criterios de enfermedad terminal
definidos en la pagina 21 del documento, apartado 1.3 (Poblacién diana de
la Estrategia).

La carga sintomatoldgica experimentada por estos pacientes es com-
parable a la que sufren los pacientes con cédncer al final de la vida. Sin em-
bargo, cuando se comparan los cuidados prestados a pacientes oncoldgicos
terminales con los dispensados a pacientes con insuficiencias orgdnicas en
fase avanzada los resultados son siempre mejores en el primer grupo. La ra-
z6n principal aducida para justificar estos peores resultados es la dificultad
para realizar un prondstico vital en este tipo de pacientes.
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La National Hospice and Palliative Care Organization (NHO) elabo-
ré una serie de criterios prondsticos para facilitar el acceso de pacientes no
oncoldgicos a cuidados paliativos. Los criterios basicos para las diferentes
insuficiencias organicas son:

¢ Insuficiencia Cardiaca: grado IV de la NYHA, a pesar de tratamien-
to 6ptimo; FE < 20%; frecuentes descompensaciones.

¢ Insuficiencia Respiratoria: disnea de reposo sin respuesta al uso
de broncodilatadores; FEV1 < 30%; Hipoxemia < 55; Hipercapnia
> 50; taquicardia de reposo; agudizaciones frecuentes.

¢ Insuficiencia Hepética: estadio C de Child; frecuentes descompensa-
ciones.

¢ Insuficiencia Renal: aclaramiento de creatinina < 10 y creatinina sé-
rica > 8mg/dl, sin indicacién de didlisis. Diuresis < 400 ml/d.

En todos los casos se precisa para su inclusién la existencia de complicacio-
nes médicas severas durante el desarrollo de la enfermedad. A pesar de
existir debate sobre la validez de estos criterios, su utilizacién ha permitido
el acceso de pacientes no oncoldgicos a servicios especificos de cuidados pa-
liativos. En la actualidad se estd trabajando en la elaboracién de indicado-
res prondsticos que permitan establecer con mayor exactitud el prondstico
en las insuficiencias orgédnicas. Mientras tanto algunos profesionales sugie-
ren seguir empleando los criterios de la NHO para aplicar una perspectiva
de tratamiento mds paliativa a todos los pacientes con fases avanzadas de
insuficiencias orgdnicas en los diferentes niveles asistenciales del sistema
sanitario.

Los puntos clave en la atencién a pacientes con insuficiencias organi-
cas en fase avanzada son:

¢ Mejorar la comunicacién profesional sanitario-paciente: se debe dar
una especial importancia a la informacién diagnéstica y prondstica,
tratar de descubrir los valores y preferencias del paciente para se-
guimiento y tratamiento y consignar las voluntades anticipadas.

* Mejorar la evaluacién y tratamiento sintomatolégico: debe realizar-
se una evaluacién y monitorizacion sistematizada de la sintomatolo-
gia, con el fin de asegurar su tratamiento adecuado.

¢ Valoracion integral del paciente y la familia: incluyendo aspectos
clinicos, funcionales, nutricionales, afectivos, cognitivos, sociales y es-
pirituales.

¢ Incluir de forma sistemadtica a la familia y en especial cuidador prin-
cipal en el plan asistencial, haciéndoles participes en las intervencio-
nes y actividades a realizar.
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¢ Establecer una adecuada coordinacion para asegurar la continuidad
de cuidados.

Demencias y otros procesos neurolégicos

Son un grupo de enfermedades causantes de gran impacto personal y social
por su elevada morbimortalidad. De ellas la més frecuente es la demencia,
senil tipo Alzheimer (DSTA) (41% de las demencias), seguida de la demen-
cia vascular (38% de las mismas). La prevalencia de demencia en mayores
de 65 afos es del 8%, superando el 30% en los mayores de 80 afios, aumen-
tando exponencialmente con la edad.

Estudios recientes sitian a la DSTA entre las 10 causas principales de
mortalidad en Espaiia. En segundo lugar, la enfermedad neurodegenerativa
mas frecuente es la enfermedad de Parkinson, con una incidencia de 4,5-16
casos por 100.000 habitantes y afio y que también aumenta con la edad, lle-
gando a 90 por 100.000 en los mayores de 75 afios.

En el grupo de las enfermedades desmielinizantes primarias destaca la
Esclerosis Multiple por ser la causa mas importante de invalidez neurolégi-
ca en el adulto joven. Respecto al grupo de enfermedades neuromusculares
destaca la Esclerosis Lateral Amiotroéfica, con una incidencia de 2-3 casos
por 100.000 habitantes y afio.

La mayoria de estudios se han realizado sobre la DSTA al tratarse de
la demencia maés frecuente. Reisberg y cols. describieron los sintomas prin-
cipales que caracterizan las diferentes etapas por las que pasa un enfermo
de DSTA en la escala GDS (escala de deterioro global), que ha sido simpli-
ficada para uso practico en la escala FAST. Debe considerarse que un enfer-
mo en la etapa de GDS 7 (deterioro cognitivo muy grave) e incluso en la
etapa GDS 6 puede ser subsidiario de recibir cuidados paliativos.

Se consideran indicadores de fase terminal en los pacientes que sufren
una demencia:

¢ Una funcién cognitiva inferior a 6 en el Mini-Mental State Examina-
tion (MMSE) o un deterioro cognitivo tal que imposibilite su reali-
zacion.

¢ Un deterioro global del automantenimiento del sujeto expresado
como:

— Puntuacién superior a 13 en el Demencia Rating Scale.

— Situacién equivalente al grado E del C.A.P.E.

— Situacién de dependencia para la realizacién de todas las activi-
dades basicas de la vida diaria, objetivadas por el indice de Katz
u otro instrumento equivalente.

— Fase 7 de la clasificacion de Reisberg (GDS/FAST).
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A pesar de todo, es dificil establecer cuando un enfermo con una enferme-
dad neurodegenerativa entra en fase terminal y cudnto tiempo puede du-
rar ésta (5). Por ello se han elaborado una serie de pardmetros que cuando
aparecen juntos pueden ser predictores de esperanza de vida inferior a 6
meses:

e Relacionados con el estado funcional:
— IdeKatz D o peor.
e Relacionados con el estado nutricional:

— Albtmina inferior a 2,5 g/dl.
— Pérdida de peso de un 10% en los tltimos 6 meses.

La causa de la muerte en estos pacientes suele ser una infeccién intercu-
rrente (neumonia, infeccidn urinaria, sepsis) o la exacerbacién de su enfer-
medad de base, y la supervivencia puede verse condicionada por la agresivi-
dad del tratamiento administrado.

La Guia Médica de Cuidados Paliativos No Oncolégicos (6) en sus cri-
terios prondsticos y criterios de terminalidad incluye ademas de lo mencio-
nado hasta ahora:

* Que el paciente y/o la familia previa informacién-comunicacion, ha-
yan elegido tratamiento de control de sintomas frente al tratamien-
to curativo.

¢ Que el paciente presente documentacién clinica que indique pro-
gresion de la enfermedad primaria:

— Sucesivas valoraciones, estudios complementarios.

— Varias visitas a urgencias y/o hospitalizaciones en los ultimos 6
meses.

— Numerosas demandas de atencién sanitaria a domicilio o en re-
sidencia asistida.

(5) La escala BANS-S (Bedford Alzheimer Nursing Severity Subscale) también es aplicable
incluso en los casos de demencia mds avanzados. Permite evaluar la severidad de la enferme-
dad en casos avanzados y guarda relacién con la mortalidad tras un proceso febril. Consta de 7
items: vestido, suefio, lenguaje, alimentacion, movilidad, rigidez/espasticidad y contacto visual.
Cada item se puntiia de 1 a 4, siendo 1 la normalidad y 4 la dependencia total. La puntuacion
oscila entre 7 (no deterioro) y 28 (deterioro severo).

(6) Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos.
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En demencias muy evolucionadas existen multiples factores que pueden
ayudar en la toma de decisiones:

o FAST (Functional Assessment Staging) > 7Tc.

¢ Rapida evoluciéon del deterioro.

e Indice de Barthel = 0 (dependencia absoluta para las actividades de
la vida diaria).

* Presencia de complicaciones (comorbilidad, infecciones de repeti-
ciébn —urinarias, respiratorias—, sepsis, fiebre a pesar de antibiote-
rapia...).

¢ Disfagia importante.

¢ Desnutricion.

¢ Deshidratacion.

o Ulceras por presion refractarias al tratamiento, grado 3-4.

En las enfermedades neurodegenerativas el prondstico suele ser més incier-
to, lo que aconseja también tomar una actitud mixta activa y paliativa, acep-
tando la idea de una muerte cercana y teniendo en cuenta y respetando las
ideas y creencias de los pacientes.

lctus

Constituye un problema de salud de magnitud creciente debido al envejeci-
miento de la poblacién. Es la primera causa de invalidez permanente en el
adulto y de secuelas neuroldgicas permanentes en ambos sexos y la segunda
causa de demencia en los paises desarrollados.

En Espafia supone la tercera causa de mortalidad general, la primera
de discapacidad grave y la segunda de demencias. En el afio 2004 provoco
una mortalidad absoluta de 34.250 personas, lo que representa una tasa de
80,2 por 100.000 habitantes, con una incidencia que oscila entre 150 y 323
casos por 100.000 habitantes.

La frecuente comorbilidad e invalidez a largo plazo provocan un con-
sumo de recursos sociosanitarios elevados, tanto por la duracién de la es-
tancia hospitalaria como por las discapacidades asociadas y el abordaje
multidisclipinar que requiere.

Segtin el Plan de Salud de Cataluiia del afio 2000, los pacientes afecta-
dos por un ictus e institucionalizados en camas de larga duracién de enfer-
mos geriatricos y cronicos, presentaban las siguientes incapacidades:

— Grado de dependencia:

e 37.5% leve.
e 27.8% moderada.
* 34,7% elevada.
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— Deterioro cognitivo:

* 34.8% capacidad intacta o borderline.
e 17,3 deterioro leve o moderadamente grave.
® 44.8% deterioro grave o muy grave.

Los pacientes con antecedentes de ictus tienen un riesgo muy elevado de
sufrir nuevos episodios vasculares, no sélo cerebrales sino también de car-
diopatia isquémica, aumentado asi la probabilidad de empeoramiento y ter-
minalidad, con un pronéstico de discapacidad permanente, y pérdida de la
calidad de vida. Ello repercute en familias y cuidadores, que pueden presen-
tar sintomatologia afectiva como estrés, ansiedad, depresién y cambios en el
funcionamiento social, con afectacion de las relaciones interpersonales e in-
cluso aislamiento social.
Factores de mal prondstico:

e FAST (Functional Assessment Staging) > 7c.

¢ Dependencia absoluta para las actividades de la vida diaria (L. de
Barthel = 0).

e Presencia de complicaciones (comorbilidad, infecciones de repeti-
cién —urinarias, respiratorias—, sepsis, fiebre a pesar de la antibio-
terapia,...).

¢ Disfagia.

e Desnutricién.

e Ulceras por presion refractarias, grado 3-4.

SIDA

El andlisis de los datos epidemioldgicos revela un incremento en la edad de
diagnéstico del SIDA, de la prevalencia y de la supervivencia de los enfer-
mos, que cada vez mueren a edades mas avanzadas (tasa de letalidad a los 6
meses del diagnoéstico del 15% en Cataluiia).

La disponibilidad de terapia antirretroviral de gran actividad (TAR-
GA) ha conseguido una disminucién importante de casos de inmunode-
ficiencia avanzada, descendiendo el nimero de casos de infecciones, tumo-
res y mortalidad por VIH y convirtiendo al SIDA en una enfermedad
croénica.

Los cuidados paliativos del paciente con SIDA siguen los principios
generales de la atencién al paciente en situacién terminal; sin embargo, la
evolucion de la propia enfermedad, la afectaciéon multisistémica, la inmuno-
supresion y los antecedentes de drogadiccion hacen que estos cuidados pre-
senten algunas caracteristicas especiales:
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¢ Dificultad para identificar la situacién de terminalidad, ya que se
producen cambios bruscos en la situacién clinica.

¢ Patrén cambiante de la enfermedad y su tratamiento, con cambios
relativamente rapidos por las complicaciones y las novedades tera-
péuticas.

¢ Complicaciones frecuentemente asociadas al SIDA: ceguera, de-
mencia y trastornos neuroldgicos graves, neoplasias, lesiones de la
piel, infecciones oportunistas y asociadas y enfermedades trasmisi-
bles.

¢ Edad media menor que la de otros pacientes en situaciéon terminal,
con mayores conocimientos acerca de la enfermedad, mayor dificul-
tad para aceptar la muerte y con conciencia y experiencias previas
de amistades y familiares en situacién de SIDA terminal.

¢ En nuestro medio suele afectar a ADVP, muchos de los cuales man-
tienen el consumo de drogas y/o se encuentran en situacién de mar-
ginalidad.

e Eficacia no confirmada de la terapia antirretrovirica en pacientes
en situacion terminal.

¢ Los diagndsticos no asociados al SIDA estdn adquiriendo cada vez
mads relevancia como causa de hospitalizacién y de mortalidad en
los pacientes con SIDA.

Debido a las posibles enfermedades activas que pueden padecer los enfer-
mos de SIDA en situacién terminal, han de mantenerse medidas de preven-
cién general y ambiental en los domicilios (actividades de consejo, informa-
cién y educacion sanitaria a cuidadores y familiares, profilaxis de la
infeccién, medidas de prevencién, disponibilidad de material preventivo y
su uso correcto). Esto, asi como la atencién a los familiares con drogode-
pendencia, se suman a todas las medidas cldsicas a desarrollar y potenciar
en el cuidado de cuidadores de enfermos en situaciéon terminal.

Factores de mal prondstico para la evaluacién y seguimiento del trata-
miento con TARGA:

¢ Paciente de 50 afios o mas.

e Haber contraido la enfermedad como usuario de drogas endovenosas.
e CD4 menor de 50/mm?.

¢ Carga viral de al menos 100.000 copias/ml.

¢ Estadio C del CDC.

A estos factores habria que afiadir aquellos que hacen referencia a compli-
caciones o enfermedades oportunistas que amenazan la vida del paciente
con SIDA:
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¢ Linfomas de SNC.

¢ Leucoencefalopatia multifocal progresiva.

e Sarcoma Kaposi visceral refractario al tratamiento.

¢ Enfermedad renal sin respuesta a hemodialisis.

e Sindrome debilitante con pérdida de masa corporal mayor del 33%.
e Rechazo de tratamiento antirretroviral.

3. Pacientes pediatricos

Conceptos generales

Los cuidados paliativos pediatricos tienen especiales caracteristicas:

e Lasociedad, en general, no espera que los nifios mueran y las fami-
lias, en particular, tienden a creer que la medicina puede curar casi
todas las enfermedades. Estas expectativas llevan a que la familia y
a veces el personal sanitario rechacen una transicién formal hacia
intervenciones que no tengan como objetivo la curacion.

e La muerte del nifio es un evento para el que la comunidad sanitaria
y el entorno familiar no estdn suficientemente preparados, y el nifio,
mayoritariamente, fallece en el hospital.

e Estimar el momento de la muerte de un nifio es incierto y puede ser
un obstaculo al establecimiento de cuidados paliativos, si el tiempo
estimado de supervivencia se considera un criterio para recibir es-
tos servicios.

* Pocos pediatras estdn entrenados en la toma de decisiones conjun-
tas y en el cuidado del nifio en situacién terminal y, ademas, hay un
cierto vacio legal respecto a la toma de decisiones centrada en el
nifio y la familia.

Principios basicos de los cuidados paliativos pediatricos

1. El criterio de admisién a un programa de cuidados paliativos pediatri-
cos serd la improbabilidad de que el nifio alcance la edad adulta. No se re-
quiere un prondstico de supervivencia a corto plazo.

2. Launidad de atencidn es el nifio y su familia.

3. Los servicios de cuidados paliativos deben estar disponibles
para los nifios y sus familias en el lugar que prefieran o sea adecuado a
sus necesidades. Puede ser en el hospital, en atencién primaria o en el
propio hogar.

4. Los cuidados paliativos se centran en la prevencioén y alivio del su-
frimiento (especialmente del dolor) y en el apoyo fisico, social, psicolégico y
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existencial al nifio y a su familia. Ello es independiente de su posible elec-
cién de continuar con tratamientos que prolonguen la vida del nifio.

5. Los cuidados paliativos pedidtricos deben planificarse cuidadosa-
mente, valorando las necesidades existentes y disefiando protocolos especi-
ficos (neonatologia, oncologia, neumologia, metabolopatias, cardiologia,
cuidados intensivos).

6. Debe incluirse a los nifios y sus familias en las decisiones, lo que
requiere previamente una informacién completa respecto a la enfermedad
y a las opciones terapéuticas posibles.

7. Los cuidados paliativos pedidtricos se desarrollan en el marco de
un equipo multidisciplinar que debe estar disponible permanentemente.
Este equipo debe ser reconocido institucionalmente y disponer de la finan-
ciacién adecuada que permita su viabilidad y disponibilidad.

8. Debe estar prevista la posibilidad de descanso para los familiares
implicados en los cuidados paliativos de un nifio.

9. EIl apoyo psicoldgico y, en su momento, el seguimiento del duelo
debe ser realizado por profesionales formados en cuidados paliativos pedia-
tricos.

El nino en fase terminal

Definiciéon

¢ Paciente con enfermedad avanzada y progresiva tras haber recibido
terapéutica adecuada.

e Minima o nula posibilidad de respuesta al tratamiento especifico
para su patologia de base. En determinados casos deben utilizarse
tratamientos considerados especificos por su capacidad para mejo-
rar la calidad de vida (Radioterapia).

¢ Prondstico vital limitado.

Pautas de actuacién

e La atencioén a nifios en fase terminal debe hacerse en el lugar consi-
derado mas adecuado para cada uno de ellos, mediante decision fa-
miliar debidamente orientada por el equipo sanitario responsable
del paciente.

¢ Debe disponerse siempre de la posibilidad de que el nifio en fase
terminal sea atendido en el medio hospitalario en el que se le ha tra-
tado previamente.

¢ Dentro del hospital debe ser atendido por el personal sanitario res-
ponsable de su tratamiento especifico con el apoyo de otros especia-
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listas necesarios para cubrir todas sus necesidades asistenciales en
esa fase.

Una alternativa al hospital tratante puede ser el hospital (comarcal,
etc.) més cercano al domicilio familiar del nifio. En ese caso debe
garantizarse la comunicacion fluida entre los equipos sanitarios de
ambos hospitales para garantizar la continuidad y eficacia de la asis-
tencia.

Otra alternativa puede ser el domicilio familiar, con asistencia por
parte de atencion primaria. En este caso es necesaria la existencia
de un programa de hospitalizacion en domicilio desarrollado por un
equipo multidisciplinar de, al menos, pediatras, enfermeria y auxilia-
res con formacion y experiencia y que garantice la asistencia duran-
te las 24 horas.
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II. Conclusiones de la Jornada de Cuidados
Paliativos en el Sistema Nacional
de Salud. Presente y futuro.
Diciembre 2005

1. Existe evidencia a nivel nacional e internacional de la utilidad y eficien-
cia de los programas integrales de cuidados paliativos en términos de cali-
dad de vida, muerte digna y satisfaccion de los pacientes y familiares.

2. Los programas e intervenciones en cuidados paliativos deben
diseflarse de acuerdo a las necesidades y preferencias de los pacientes, alre-
dedor de los cuales debe organizarse la provisién de los mismos, contem-
plando para ello las diferentes ubicaciones, niveles de atencién y grados de
especializaciéon o complejidad posibles.

3. Las recomendaciones, prioridades y criterios a utilizar en el diseilo
y organizacién de cuidados paliativos estdn ya definidas de forma exhausti-
va, siendo un paradigma en el que basarse las establecidas por la OMS y el
Consejo de Europa y es necesario el establecimiento de politicas y un lide-
razgo claro que permita su implantacion y desarrollo definitivo.

4. Debe garantizarse el acceso a programas de cuidados paliativos de
calidad a todos los pacientes durante las fases avanzadas y terminales de su
enfermedad independientemente de sus caracteristicas sociodemogréficas y
lugar de residencia, en cualquier nivel asistencial incluyendo la intervencién
de equipos especificos ante situaciones de mayor complejidad.

5. Los programas deben ser integrales e integrados en el modelo de
sistema sanitario de nuestro pafs, evitando la creacidon de estructuras o re-
cursos aislados e inconexos con el resto del sistema. La cooperacion, los cui-
dados compartidos y los mecanismos de coordinacién y de intercambio de
informacién deben ser partes sustanciales en el disefio de los programas, de
forma que se establezca con la mayor precision posible los criterios de aten-
cién, derivacion y complejidad y los recursos idoneos para cada caso.

6. La atencién en el domicilio, siempre que las preferencias, existen-
cia de apoyo familiar, condiciones del paciente y complejidad de los cuida-
dos lo permitan, debe ser considerada como el nivel ideal de atencién de
forma que el paciente permanezca el mayor tiempo posible integrado en su
entorno. Se requiere por lo tanto una coordinacion agil y fluida entre los
equipos de atencidn y los equipos de soporte de atencién domiciliaria y los
recursos especializados en cuidados paliativos de hospitales de agudos y de
media y larga estancia.
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7. Existe al mismo tiempo evidencia y experiencia suficiente de mo-
delos y programas de cuidados paliativos eficientes y de calidad en nuestro
pais. Estas experiencias deben intercambiarse y constituir la base de progra-
mas e intervenciones en aquellas Comunidades Auténomas con menor de-
sarrollo de los cuidados paliativos.

8.  En el momento actual los cuidados paliativos en las diferentes Co-
munidades Auténomas, e incluso dentro de ellas, son heterogéneos en tér-
minos de accesibilidad, cobertura, organizacidn, recursos y resultados.

9. Se precisa, por lo tanto, disponer de una estrategia en cuidados pa-
liativos comtn para todo el SNS cuyos principios basicos sean la base de ac-
tuaciones adaptadas, como es légico y es su competencia, a las necesidades,
caracteristicas demogréficas, territoriales y de recursos de cada Comunidad
Auténoma.

10. Esta Estrategia deberd garantizar todo lo expuesto previamente
y fundamentalmente asegurar igualdad de oportunidad y acceso a cuidados
paliativos en términos similares de calidad y prestaciones.

11. Laformacién de los profesionales a todos los niveles de atencién
y de todas las categorias profesionales, tanto en pregrado como postgrado,
debe constituir una prioridad para las instituciones académicas y sanitarias,
debiéndose priorizar el manejo y control de los sintomas y situaciones mas
frecuentes con especial referencia al control del dolor.

12. Los profesionales deben contar, ademds, con normas y protoco-
los de actuacién adecuados a la actividad asistencial en cuidados paliativos
y que les faciliten la toma de decisiones en situaciones complejas, tanto de
cardcter clinico como ético.
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III. Revisores externos

¢ Federacion Espaiiola de Padres de Nifios con Céncer.

e Instituto de Salud Carlos III.

¢ Cecilia Sepulveda Bermejo. Senior Adviser Cancer Control-World
Health Organization.

¢ Eduardo Bruera. Jefe del Servicio de Cuidados Paliativos del MD
Anderson. Houston.

e Liliana De Lima. Directora Ejecutiva de la International Associa-
tion for Hospice and Palliative Care (IAHPC).
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IV. Glosario de términos

Complejidad: Conjunto de factores de mayor dificultad o intensidad de ne-
cesidades que requieren habitualmente la intervencién de un equipo de cui-
dados paliativos. Depende tanto de las caracteristicas del paciente, como de
problemas de dificil control, de la necesidad de determinadas acciones diag-
nésticas o terapéuticas y de dificultades de adaptacion familiar.

Crisis de necesidad: Situacion aguda caracterizada por la aparicion de
una o varias necesidades concretas, fisicas, psicoldgicas, sociales o espiritua-
les que disminuyen el confort y la calidad de vida del enfermo, y que altera
la adaptacion y estabilidad emocional de la familia y requiere de una inter-
vencion especifica para su resolucion.

Cuidados paliativos: Enfoque que mejora la calidad de vida de pacien-
tes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades
amenazantes para la vida, a través de la prevencién y alivio del sufrimiento
por medio de la identificacién temprana e impecable evaluacion y trata-
miento del dolor y otros problemas, fisicos, psicoldgicos y espirituales.

Equipo de cuidados paliativos: Su actividad central se limita a los cuida-
dos paliativos. Se dedican por lo comtn a la atencién de pacientes con necesi-
dades asistenciales mds complejas e intensivas y por tanto requieren un ma-
yor nivel de formacién, de personal y de medios. Estdn compuestos por
médicos y enfermeras, con la cooperacion necesaria de psicélogo y trabajador
social y la colaboracién de otros profesionales. La composicion de los equipos
estara en funcién de las caracteristicas demograficas y geograficas y de los ni-
veles de necesidad de las estructuras territoriales sanitarias de referencia.
Realizan también funciones docentes e investigadoras en distintos grados.

Equipo de soporte domiciliario: Equipo de cuidados paliativos que in-
terviene en domicilio tras interconsulta de los profesionales responsables.
Puede realizar tareas de asesoramiento o intervencion directa.

Equipo de soporte hospitalario: Equipo de cuidados paliativos que in-
terviene en el hospital, tras interconsulta de los profesionales responsables.
Puede realizar tareas de asesoramiento o intervencion directa.

Niveles de cuidados paliativos:

El nivel de cuidados paliativos bdsicos, primarios, generales o enfo-
que paliativo hace referencia a los cuidados que deben proporcionarse a
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todos los pacientes que lo precisen, tanto en atencién primaria, como es-
pecializada.

El nivel de cuidados paliativos especificos, secundarios, especializados
o avanzados contempla diversos tipos de intervenciones de los equipos de
cuidados paliativos ante situaciones de complejidad.

Algunos autores denominan tercer nivel a la atencion hospitalaria en
Unidades de Cuidados Paliativos.

Poblacion diana de la Estrategia: La Estrategia esté dirigida a los pa-
cientes con cdncer y enfermedades crénicas evolutivas de cualquier edad
que se encuentren en situacion avanzada/terminal. Las intervenciones pa-
liativas se basaran, fundamentalmente, en las necesidades del paciente y fa-
milia, méds que un plazo concreto de supervivencia esperada.

Situacion de enfermedad avanzada-terminal: Los criterios propuestos
para la definicién del paciente con enfermedad en fase avanzada/terminal
han sido:

¢ Enfermedad incurable, avanzada y progresiva.

¢ Prondstico de vida limitado.

¢ Escasa posibilidad de respuesta a tratamientos especificos.

¢ Evolucién de caricter oscilante y frecuentes crisis de necesidades.
¢ Intenso impacto emocional y familiar.

e Repercusiones sobre la estructura cuidadora.

¢ Alta demanda y uso de recursos.

Unidad de cuidados paliativos: Se trata de unidades de hospitalizacién es-
pecificas de cuidados paliativos, atendidas por un equipo interdisciplinar.
Pueden ubicarse en hospitales de agudos o de tipo sociosanitario. Con fre-
cuencia las unidades realizan también labores de equipo de soporte hospi-
talario y consulta externa.
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V. Glosario de abreviaturas

AECC
AECPAL

AEC
AEP
AEPCP

ARINDUZ
ATSS
CC.AA.
Ccp

CSS

DG

ESAD
ESD

ESH
FAECAP

ICO
IES
MFyC
MSC
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SACPA
SADEI

SCBCP

SCLCP

SECPAL
SEEGG

SEEO

SEGG
SEMERGEN AP
SEMFYC

SEOM
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Asociacion Espafiola Contra el Cancer.

Asociacion Espafiola de Enfermeria en Cuidados Palia-
tivos.

Asociacion de Enfermeria Comunitaria.

Asociacion Esparfiola de Pediatria.

Asociacion Espafiola de Psicologia Clinica y Psicopato-
logia.

Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos.

Asociacién Espafola de Trabajo Social y Salud.
Comunidad Auténoma.

Cuidados Paliativos.

Centro Sociosanitario.

Direccién General.

Equipo de Soporte de Atencién Domiciliaria.

Equipo de Soporte Domiciliario.

Equipo de Soporte Hospitalario.

Federacién de Asociaciones de Enfermeria Comunita-
ria y Atencién Primaria.

Institut Catala d’Oncologia.

Institut Estudis per a la Salut.

Medicina de Familia y Comunitaria.

Ministerio de Sanidad y Consuno.

Programa de Atencién Domiciliaria por Equipos de So-
porte.

Sociedad Andaluza de Cuidados Paliativos.

Sociedad Asturiana de Estudios Econémicos e Indus-
triales.

Sociedad Catalano-Balear de Cuidados Paliativos.
Sociedad Castellano Leonesa de Cuidados Paliativos.
Sociedad Espaifiola de Cuidados Paliativos.

Sociedad Espafiola de Enfermeria Geridtrica y Geron-
toldgica.

Sociedad Espafiola de Enfermeria Oncolégica.
Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia.
Sociedad Espafiola de los Médicos de Atencién Pri-
maria.

Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comuni-
taria.

Sociedad Espafiola de Oncologia Médica
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SEOP

SEOR

SES

SMCP
SOGACOPAL
SVCP

UAB

uUCP

UFISS

UHD
UHPV
uocC

Sociedad Espafiola de Oncologia Pedidtrica.

Sociedad Espafiola de Oncologia Radioterapica.
Servicio Extremefio de Salud.

Sociedad Madrilefia de Cuidados Paliativos.

Sociedade Galega de Coidados Paliativos.

Sociedad Valenciana de Cuidados Paliativos.
Universidad Auténoma de Barcelona.

Unidad Especifica de Cuidados Paliativos Hospitalaria.
Unidades Funcionales Interdisciplinarias Sociosanita-
rias.

Unidad de Hospitalizacién Domiciliaria.

Unidad de Hospitalizacién Polivalente.

Univesitat Oberta de Catalunya.
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