Programa Marce

GUIDADDS
PALIATIVDS




ses

PROGRAMA MARCO

CUIDADOS PALIATIVOS

JUNTA DE EXTREMADURA
Consejeria de Sanidad y Consumo



© JUNTA DE EXTREMADURA

Edita: Junta de Extremadura
Consegjeria de Sanidad y Consumo
Servicio Extremefio de Salud

Depdsito Legal: BA-521-2002

Preimpresion: Sérprex (Mérida)
Impresion: Imprenta Moreno (Montijo)



Presentacion

Desde la fase de proyecto del Plan de Salud de Extremadura 2001-2004, se con-
templd el desarrollo de medidas especificas que colaboraran con la mejora de la
calidad de vida, calidad de muerte y control sintomatico de los pacientes aquejados
de enfermedades en fase terminal y sus familias como uno de los objetivos de salud
con mayor necesidad de acciones especificas inmediatas.

Tras etapas previas en nuestra sanidad de mejoras en la atencion materno infantil, y
con el avance de conocimientos y mejora del estado del bienestar, el aumento de la
esperanza de vida conlleva entre otros, el incremento en la proporcion de la mor-
talidad a causa de enfermedades cronicas degenerativas y de enfermedades como
el cancer, que a menudo se acompafian de una fase de gran sufrimiento en la Ultima
etapa de la vida del enfermo y de la familia que lo acompafia en tal dificil trance.

El sistema sanitario ha de identificar y establecer las prioridades y necesidades de
su poblacidn, y tras ello emprender las mejores medidas posibles destinadas a su
atencion. Con una poblacién que se dirige al envejecimiento, y sin abandonar el
desarrollo de medidas innovadoras y eficaces para el estudio y la curacion de la
enfermedad, se hace absolutamente necesario facilitar una respuesta integral que
permita a nuestra poblacion la mejor de las atenciones también en el momento en
el que no existe tratamiento curativo posible. Es entonces cuando el paciente y la
familia pueden llegar al mayor sufrimiento y en contraposicion, a menudo, es cuan-
do llegan a sentirse mas desamparados. Las medidas de confort, los cuidados, el
control de sintomas, y el apoyo psicoldgico y social son fundamentales.

El continuo progreso en las técnicas y conocimientos cientificos que permitan ali-
viar al paciente en estado terminal, deberdn siempre acompafiarse de medidas que
faciliten la correcta comprension y defiendan la comunicacion con el paciente y su
familia, como herramientas fundamentales para ofrecer respuestas a las que son sus
necesidades reales.



La existencia de Programas de Cuidados Paliativos dentro de los planes de salud, ha
sido definida como “indicador de la calidad de la atencion y del interés que un sis-
tema de salud puede ofrecer por el bienestar de sus ciudadanos”.

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

Dentro del total de medidas encaminadas a la mejora de la salud de la poblacion, la
Consejeria de Sanidad y Consumo considera este Programa Marco de Cuidados
Paliativos como el comienzo de una serie de acciones que permitiran aumentar la
calidad de la atencién al final de la vida de nuestros pacientes y proporcionar el
apoyo necesario a sus familiares y cuidadores.

GUILLERMO FERNANDEZ VARA
Consejero de Sanidad y Consumo
Junta de Extremadura
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Prélogo

Seis meses después de recibir las transferencias sanitarias, el Servicio Extremefio de
Salud presenta uno de sus nuevos proyectos como parte de las medidas dispuestas
en el plan de Salud de Extremadura 2001-2004. La oferta de recursos especificos
de Cuidados Paliativos, es una de las acciones que pretenden apoyar el giro del sis-
tema de salud para poder atender mejor a aquellos ciudadanos que se encuentran
en la dltima etapa de su enfermedad y su vida.

El Programa Marco de Cuidados Paliativos llega como una de las apuestas priorita-
rias en el recién nacido Servicio Extremefio de Salud, en un momento histérico en
el que las Gerencias Gnicas de Area hacen entender la atencion al paciente como
un proceso continuo donde el equipo coordinado de profesionales sanitarios se
presenta al servicio de los pacientes, sea cual sea su nivel de complejidad.

La dispersion geogréfica de nuestra region y la alta proporcion de éareas rurales con
una poblacién envejecida, suman gran dificultad a la hora de poner en marcha un
proyecto que persiga la equidad y la accesibilidad como derecho fundamental de
todos los usuarios.

Todo esto justifica el desarrollo de un programa que defiende la implantacion de un
sistema de cuidados paliativos que no puede afrontarse con acciones aisladas, sino
al contrario, con toda una serie de medidas coordinadas como:

» Entender que los Cuidados Paliativos deben ser prestados por el sistema en
su conjunto, englobando tanto los niveles de atencion primaria como especia-
lizada y, sumando a éstos, equipos y unidades especificas que den apoyo y res-
puesta para la solucion de los casos complejos.

» Defender el papel fundamental de la familia como cuidadora del paciente, y el
domicilio como un lugar apropiado para la atencion del enfermo en fase ter-
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minal y crénica avanzada: la institucionalizacion debe reservarse a los casos en
los que la complejidad de la situacion clinica del paciente o la falta del apoyo
sociofamiliar asf lo requiera.

« Plantear el hospital de agudos como tal, defendiendo que el ingreso en ellos
debe producirse para la resolucion de procesos de alta complejidad y durante
un tiempo limitado. El enfermo crénico puede requerir de otros recursos que
atiendan mejor y mas eficientemente sus necesidades reales, consiguiendo asi
una verdadera atencion de calidad. Nuevas y futuras medidas deberan ir enca-
minadas a dar la mejor atencién posible, en el lugar mas apropiado y deseable:
se deberan potenciar tanto la atencion domiciliaria de aquellos que no pue-
den acudir a su médico y que pueden permanecer en sus hogares recibiendo
la atencién que necesitan a cargo de la Atencion Primaria, y de otros recursos
de apoyo cuando ésta lo solicite; como el desarrollo de acciones que den res-
puesta a las necesidades sanitarias diferentes a las de un hospital de agudos
que requieran todos aquellos enfermos crénicos y terminales que no puedan
permanecer en domicilio.

El Servicio Extremefio de Salud por todos conformado, entiende que las necesida-
des del paciente terminal y su familia son multiples y complejas, y a ello sélo se
puede responder con un programa regional que recoja la creaciéon de equipos de
apoyo en todas las areas, que representen las semillas que permitiran desarrollar
medidas futuras que den la respuesta que necesiten los pacientes terminales, sus
familias y los profesionales que los atienden en cada una de las Areas de Salud de
Extremadura.

El presente escrito es una muestra del trabajo de muchos profesionales que han
creido en la posibilidad de implementar en nuestra Comunidad Autébnoma un pro-
grama de cuidados paliativos, que consiga responder a todas las exigencias del Plan
Nacional de Cuidados Paliativos y a la de un gran ndmero de sociedades cientificas
de dentro y fuera de nuestras fronteras.

Desde la Gerencia del Servicio Extremefio de Salud, mi més sincero agradecimiento
por ayudar a que proyectos de esta indole se hagan realidad en nuestra Comunidad.

FRANCISCO MANUEL GARCIA PENA
Gerente del Servicio Extremefio de Salud
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Metodologia utilizada
para elaborar el Programa Marco de Cuidados Paliativos

El primer paso de la Fase de Proyecto del Programa Regional de Cuidados Paliati-
vos de Extremadura ha sido la redaccién consensuada del presente Programa Mar-
co. Para su elaboracion, a peticion de la Coordinacién del Programa Regional de
Cuidados Paliativos del Servicio Extremefio de Salud, las Gerencias de cada una de
las 8 Areas Sanitarias de la region seleccionaron un Grupo de Trabajo de Cuidados
Paliativos, de composicion multidisciplinar, conformados por profesionales de los
diferentes niveles asistenciales directa o indirectamente relacionados con pacientes
en situacion terminal. En todos ellos se eligid un Coordinador para la conexion del
grupo, y uno o dos profesionales por cada grupo como miembros del Comité Edi-
torial que se encargaria de la redaccion del presente documento. En el anexo figu-
ran los integrantes de los grupos y los que directamente han colaborado en la
redaccion del documento.

Se escogid como coordinador del comité editorial al Coordinador del Equipo de
Soporte de Atencién Domiciliaria (ESAD) de Badajoz, a fin de coordinar, apoyar y
estimular al resto de los miembros en la redaccién de las diferentes partes del
documento, asi como de integrar las aportaciones de los distintos miembros del
comité hasta conseguir el presente Programa Marco.

Para el trabajo se habilité una pagina web restringida a los miembros del grupo,
desde donde se han ido presentando tanto la evolucion del escrito, como otras
informaciones de interés aportada por algunos miembros del grupo. Las diferentes
partes del texto se han ido trabajando ordenadamente segun la cadencia marcada
por el coordinador del comité y con la integracion, también por él hecha, de las
aportaciones a través de correo electrénico. Para cerrar la primera y segunda
mitad del documento, se han celebrado dos reuniones en Servicios Centrales del
Servicio Extremefio de Salud, en las que se ha leido el documento y realizado las
pequefias y Ultimas modificaciones.
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Se ha contado con la colaboracion de técnicos de salud de las diferentes Areas
Sanitarias, a fin de disefiar y desarrollar un estudio cualitativo por grupos nominales
de las necesidades sentidas por todos los miembros de los grupos de cuidados
paliativos de las diferentes areas para la identificacion de medidas necesarias que
debieran incluirse en el desarrollo el Programa Regional. Asi mismo, se ha contado
con el apoyo de todas las éareas, con la ayuda de los Servicios de Admision de los
hospitales y con profesionales tanto de Servicios Centrales del Servicio Extremefio
de Salud como de la Consejeria de Sanidad de la Junta de Extremadura, quien des-
de Salud Publica ha facilitado mucho de los datos que se presentan en este docu-
mento.

Por ultimo, previo a su difusion, el Programa Marco de Cuidados Paliativos ha sido

presentado a las sociedades cientificas oficiales mas directamente implicadas, como
se recoge en la parte denominada “Créditos” del presente escrito.

i
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1. Justificacion y fundamentos
del Programa Marco

[HATUSTIFICACION DEL PROGRAMA

Los cambios demograficos y de morbilidad conducen a un aumento del nimero de
pacientes geriatricos y de la prevalencia de enfermedades cronicas y degenerativas.
El progreso cientifico hace que enfermedades incurables o letales varien su evolu-
cion, prolongando la supervivencia y aumentando la etapa de cronificacién. Se incre-
menta asi el nimero de pacientes y familias afectadas por el sufrimiento que produ-
ce una situacion terminal. Los cambios sociales y econdmicos han variado la estruc-
tura familiar, su dindmica, disponibilidad y recursos. Esto hace que el cuidado de las
personas con enfermedades avanzadas y progresivas deba variar.

Todos estos cambios, junto a un aumento en la cultura sanitaria de la poblacién,
han hecho que los cuidados paliativos sean considerados como un derecho legal
del individuo independientemente del lugar, circunstancia o situacion en la que se
encuentre. Es un elemento cualitativo esencial que el Sistema Nacional de Salud
debe garantizar basandose en los principios de equidad y accesibilidad a la red sani-
taria, con las modificaciones organizativas necesarias y las dotaciones instituciona-
les, técnicas y de gestidn precisas.

La Comunidad Auténoma de Extremadura presenta unos patrones demogréficos y
de mortalidad parecidos al resto del territorio nacional. El cancer sigue siendo la
segunda causa de muerte. Se estima que el niUmero de personas en situacion termi-
nal en Extremadura se aproxima a unos 2000 - 4000 casos por afio.

El Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud a peticion del Pleno del
Senado en sesién celebrada el 14 de Septiembre de 1999, establece una serie de
medidas recogidas en el “Plan Nacional de Cuidados Paliativos. Bases para su des-
arrollo”, que deben tener su aplicacion especifica en la realidad de cada Comunidad
Auténoma.

0T




SERVICIO EXTREMENO DE SALUD

La ley de Salud de Extremadura y el Plan de Salud de nuestra Comunidad Autono-
ma 2001-2004 recogen la puesta en marcha de una serie de actuaciones encamina-
das a desarrollar los cuidados paliativos adaptadas a nuestra realidad especifica.

[ 2[CONCERTOS FUNDAMENTALES

La medicina paliativa estudia y trata a los pacientes con enfermedad avanzada ter-
minal, progresiva e incurable, con prondstico de vida limitado, con el objetivo de
conseguir la mejor calidad de vida posible.

Situacion de enfermedad incurable avanzada:

Aquella en la que existe una enfermedad de curso progresivo, gradual, con diverso
grado de afectacion de autonomia y calidad de vida, con respuesta variable al trata-
miento especifico, que evolucionara hacia la muerte a medio plazo.

Situacion de enfermedad terminal:

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

Cuidados paliativos::

Asistencia total, activa y continuada de los pacientes y sus familias por un equipo
multiprofesional cuando la expectativa médica no es la curacion. La meta funda-
mental es dar calidad de vida al paciente y su familia sin intentar alargar la “supervi-
vencia”. Debe cubrir las necesidades fisicas, psicoldgicas, espirituales y sociales del
paciente y sus familiares. Si es necesario el apoyo debe incluir el proceso del duelo
(5 mayo 1991. Subcomité Europeo de Cuidados Paliativos de la CEE). La Organiza-
cion Mundial de la Salud en 1990 lanz6 esta definicion y afiadia, que los cuidados
paliativos:“ Afirman la vida y reconocen la muerte como un proceso natural, ni ade-
lantan ni postponen la muerte, proporcionan alivio del dolor y otros sintomas, inte-
gran los aspectos psicosociales y espirituales en el cuidado del paciente, ofrece un
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sistema de ayuda para que los pacientes puedan vivir lo més activamente posible
hasta el momento de su muerte y ofrece apoyo a la familia para afrontar la enfer-
medad del paciente en su propio medio...”.

"I[H].B. MARCO LEGAL,ETICOY DE PLANIFICACION SANITARIA

El programa marco de cuidados paliativos se encuadra en una triple dimension: la
legal, la ética y la de planificacion sanitaria.

Este documento se ajusta a los principios de la Ley General de Sanidad 14/1986 de
25 de abril y la Ley de Salud de Extremadura 10/2001 de 28 de junio.Tras recibir las
transferencias sanitarias (Real Decreto 1477/2001 y el Decreto del Presidente de la
Junta de Extremadura), se crea el Servicio Extremefio de Salud como organismo
auténomo (Decreto 209/2001 de 27 de diciembre) que es quién se encarga de ela-
borar este programa marco de cuidados paliativos en Extremadura.

El Real Decreto 63/1995, de 20 de enero, sobre ordenacion de prestaciones sanita-
rias del Sistema Nacional de Salud, incluye la atencion a los pacientes terminales y
delimita el &mbito de actuacion de los diferentes niveles asistenciales.

Desde el punto de vista ético, los profesionales que realizan cuidados paliativos
se enfrentan a dilemas muy importantes, que salen del terreno exclusivamente
técnico, entre los que destacan los denominados momentos de interfase (entre
curativa y terminal o terminal y agénica) o el objetivo de defender la calidad de
vida frente a la aplicacién de medidas de tratamiento agresivas. En estos y otros
conflictos, la bioética y los principios de justicia, beneficencia, no maleficencia y,
de forma especial, el de autonomia, deben ayudar a la toma correcta de decisio-
nes.

Por ultimo, desde el punto de vista de la planificacion, el desarrollo de este progra-
ma marco da respuesta a las lineas estratégicas recogidas por el Plan de Salud de
Extremadura 2001-2004 y sigue las recomendaciones del “Plan Nacional de Cuida-
dos Paliativos. Bases para su desarrollo” en cuanto al modelo en él planteado. Esto
plantea cambios en los aspectos organizativos de la asistencia, que hacen desarro-
llar un modelo de prestacién de los cuidados paliativos, sectorizado por areas sani-
tarias, con herramientas de coordinacién entre todos los implicados en el cuidado
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del paciente y la familia, y creacion de recursos sanitarios y sociales de los que se
pueden beneficiar las personas en esta situacion.

El programa marco de cuidados paliativos debe ser un programa troncal, que inclu-
ya recomendaciones y de respuestas a las mismas de otros programas o proyectos
existentes en nuestra Comunidad Autonoma (programa de SIDA, Sistema de infor-
macion de base poblacional de cancer en Extremadura,...).
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2. Analisis de situacion

ANALISIS DEMOGRAFICOY EPIDEMIOLOGICO EN
NUESTRA COMUNIDAD AUTONOMA.

El analisis realizado en el Plan de Salud de Extremadura 2001-2004, a partir de los
datos del Padrén Municipal de 1996, tiene como conclusiones mas importantes que
en Extremadura el 22,97% de la poblacién es mayor de sesenta afios, casi el 26 %
es menor de 20 y el 51,08% esta entre 20 y 59 afios de edad. Al comparar esta
estructura de la poblacién con la de Espafia, vemos que Extremadura tiene una pro-
porcion de menores de 20 afios, y mayores de 60 afios superiores a los del resto
del pais.

Estos hechos se ponen de manifiesto en la tabla 1 de este apartado (pagina siguien-
te), que muestra indicadores demogréficos referidos a la poblacién de Extremadura
(poblacién de tarjeta sanitaria).

Todas las areas sanitarias tienen la misma estructura piramidal que el resto de
Extremadura, sin embargo, las areas que muestran la poblacion mas joven serian las
de Badajoz y Mérida. La méas envejecida es la de Coria, con la proporcién superior
de mayores de 64 y 80 afios, asi como el mayor indice de dependencia en mayores.
Los indices de dependencia global son superiores a los valores medios del resto de
Esparia.

El mayor indice de reemplazo es el correspondiente al area de Badajoz, y el menor
al de Coria, lo que habla de nuevo del envejecimiento de la poblacién de unas areas
sanitarias con respecto a las otras.

Estos indicadores nos hacen reflexionar sobre el envejecimiento y el aumento de la

prevalencia de enfermedades que pueden llevar a situacién de terminalidad o de
inmovilizacion.
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Tabla 1. Indicadores demogréaficos de Extremadura (Fuente: Tarjeta Sanitaria abril 2002)

Area de Salud

Tramos
de edad
e
indicadores
demograficos

Badajoz

Meérida
Llerena-Zafra
Don Benito-Vva.
Caceres
Plasencia
Navalmoral
Coria

TODAS

% 0-14 1711 17,73 1562 1577 1475 1500 1516 1412 1599
% 15-64 66,44 6526 6145 6127 6412 6354 6391 61,79 64,00
% =64 1645 17,00 2292 2295 2113 2146 2093 24,09 20,00

% =80 377 365 561 571 509 48 510 572 471
Coef. Dep. 50,51 5321 62,72 6319 5596 57,38 5647 6183 56,23
Dep. Ma. 2475 2605 3730 3746 3295 3377 3274 3899 3125
= 41,17 4165 4555 4436 42,09 44,79 4584 4535 43,03
Int. Envej. 2292 2147 2448 2488 2408 2260 2436 23,74 2355
I.R. 180 178 144 156 156 136 164 124 159

Coef. Dep.: Coeficiente de Dependencia. Dep. Ma.: Dependencia de Mayores. Coef. Envej.: Coe-
ficiente de Envejecimiento. Int. Envej.. Intensidad de Envejecimiento. I.R.: Indice de Reemplazo.

Actualmente las estimaciones del nimero de pacientes terminales se hacen con los
criterios de la Cartera de Servicios de INSALUD que lo estima en un 2 por 1000
habitantes sobre poblacion de Tarjeta Sanitaria. Los resultados de estas estimacio-
nes son los que aparecen en la tabla 2.

Tabla 2. Poblacion total de cara area sanitaria de Extremadura y estimacion de pacientes
terminales/afio. (Fuente: Datos de Tarjeta Sanitaria en abril de 2002).

Area de Salud Total Poblacion Estimacion pacientes terminales
Badajoz 241944 484
Mérida 152.882 306
Llerena-Zafra 102.967 206
Don Benito-Vva. 138.309 277
Céceres 183.746 367
Plasencia 111.950 224
Navalmoral 51.941 104
Coria 48.196 96
Totales 1.031.935 2064
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La prevalencia de cancer en el mundo es de 3 casos por 1.000 habitantes. En nues-
tro pais es la segunda causa de muerte, superada exclusivamente por las enferme-
dades cardiovasculares. La mortalidad por cancer ha sufrido un aumento especta-
cular en los dltimos veinte afios, pasando de 60.000 casos en 1980 a 92.328 en
1998, aunque parece observarse una ligera desaceleracion del crecimiento en los

afios finales del siglo.

En nuestra Comunidad Autonoma el cancer es la segunda causa de muerte después
de las enfermedades cardiovasculares. Los datos de mortalidad por cancer obteni-
dos en el afio 2000 son los que aparecen en la tabla 3.

Tabla 3. NUmero de fallecidos por cancer en Extremadura afio 2000 (Fuente; Direccion
General de Salud Publica, Consejeria de Sanidad y Consumo. Junta de Extremadura).

Area de Salud N° fallecidos
Badajoz 535
Mérida 364
Llerena-Zafra 254
Don Benito-Villanueva 353
Céceres 435
Plasencia 258
Navalmoral 107
Coria 125
Todas 2.431
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Tabla 4. Poblacion de las &reas sanitaria, camas hospitalarias y fallecidos en hospital (glo-
bal y por diagnéstico de cancer).

Total Eallecidos Fallecidos
Area Poblacién Camas | ~Fallecidos | o) |1oq cop | €0-HOSP-CON
de Salud ) Hospitalarias|=—Hospital diagnéstico dlagno_stlco
(©)) (CMBD) cancer (2) ernC|paI
2001 (2) cancer (2)
Badajoz 241.944 980 1.170 345 241
Mérida 152.882 294 336 223 66
Llerena-Zafra 102.967 144 207 59 26
D. Benito-Vva. 138.309 283 288 129 53
Céceres 183.746 511 775 * 223 153
Plasencia 111.950 225 346 151 ** 64 **
Navalmoral 51.941 96 205 58 30
Coria 48.196 92 251 131 50
Totales 1.031.935 2.625 3.578 1.319 683

1: Poblacion de Tarjeta Sanitaria en abril de 2002. 2: Datos facilitados por los hospitales de referen-
cia de las Areas Sanitarias, seglin los datos codificados en el CMBD para el afio 2001. 3: Datos del
Contrato de gestion del Servicio Extremefio de Salud para el afio 2002.

(*) Dato estimado: codificados constan 682 que son el 88% del total. (**) Codificados afio 2000.

No es posible extraer conclusiones de mortalidad hospitalaria por cancer en nues-
tra Comunidad Auténoma comparando los datos que aparecen en la tabla 3 y los
resultados que aparecen en la tabla 4: se refieren a diferentes afios y, ademas, podria
haber infrarregistro en los datos correspondientes al CMBD en algunos centros, lo
que podria alterar la interpretacién de las conclusiones de esta comparacion. Esto
debe ser interpretado como una limitacién en este analisis.

Este programa marco pretende ofertar cuidados paliativos a los pacientes que se
encuentran en situacion de terminalidad también por enfermedades no oncolégi-
cas, cuando su nivel de sufrimiento asi lo requiera. Dentro de estas se encuentra el
SIDA, aunque habria que destacar que, debido a los avances en los tratamientos y
en la prevencion en los Ultimos afios, debe ser considerada cada vez mas como una
enfermedad crénica y no como una enfermedad terminal. Las cifras en nuestra
Comunidad Auténoma son un total de 691 casos acumulados desde 1986 hasta
1999 (datos del Plan de Salud de Extremadura). EI nUmero de casos anuales regis-
trados en Extremadura, como en el resto de comunidades auténomas, ha descendi-
do de manera muy significativa, siendo de 33 durante el afio 1999.

M
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No presentamos en este analisis datos de otras enfermedades no oncoldgicas que
pueden llevar a situacion de terminalidad pues, aunque también incluidas en la
poblacion diana de este programa, no disponemos de indicadores que permitan
estimar exactamente el nimero de pacientes terminales de cada determinada
enfermedad cronica no oncoldgica (de forma orientativa, recientes revisiones siste-
maticas estiman entre 350 y 1.400 el nimero de pacientes por millon de habitantes
que podrian fallecer por enfermedades no oncoldgicas y requerir recursos especifi-
cos de soporte de cuidados paliativos).

Es dificil, por tanto, establecer numéricamente la cobertura total de este programa en
el momento actual. Como se observa en los datos presentados, existen diferencias
entre las estimaciones de pacientes terminales que aparecen en la tabla 2 y las cifras
de mortalidad por céncer de la tabla 3; las primeras son estimaciones del global de
pacientes terminales por area sobre poblacion de tarjeta sanitaria y las segundas son
cifras especificas de nimero de fallecidos por cancer de la poblacién total. Estas dife-
rencias, junto al resto de reflexiones expuestas, evidencian la necesidad de estimar en
al menos 3 por 1.000 habitantes el nimero de pacientes terminales, frente al 2 por
1.000 utilizado hasta la fecha. Estas estimaciones seran importantes para establecer la
correcta cobertura futura del programa en las diferentes areas sanitarias.

(B2 ANALISIS DE DISPOSITIVOS ASISTENCIALES

En cuanto a los recursos sanitarios existentes en nuestra Comunidad Auténoma en
relacion a los Equipos de Atencion Primaria (en adelante EAP), existen un total de
103 zonas bésicas de salud con una gran dispersion de la poblacion, como muestra
la figura 1 (pagina siguiente).

El nimero de camas hospitalarias en las diferentes &reas aparece en la tabla 4.

En cuanto a los recursos especificos de cuidados paliativos en el momento actual,
existe en Badajoz un Equipo de Soporte de Atencién Domiciliaria dependiente del
Servicio Extremefio de Salud y dos Equipos de Cuidados Paliativos, dependientes de
la Asociacion Espafiola Contra el Céncer, situado uno en Céceres y otro en Badajoz.

Ante esta situacion se detecta una falta de recursos sociales intermedios en nues-

tra Comunidad Auténoma, ademas de estructuras de coordinacion socio-sanitaria
de areas sanitarias.
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Figura 1. Dispersion geografica por rea sanitaria. Se ha calculado a partir de la disper-
sidn de cada zona de salud. De tal forma que las barras muestran el porcentaje de zonas
de salud en cada area que son G1, G2, G3 o G4. Sabiendo que G1 es la zona menos dis-
persa y G4 la mas dispersa.
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|/ ANALISIS CUALITATIVO DE LAS NECESIDADES EN
FORMACION, ASISTENCIAY ORGANIZACION

Ademas de los datos presentados en los apartados anteriores, desde la Coordina-
cion del Programa Regional de Cuidados Paliativos de Extremadura, se realiz6 un
andlisis de las necesidades asistenciales, organizativas, de formacién y coordinacion
que tenian los profesionales. Para ello se utilizaron técnicas de consenso de grupos
nominales que se realizaron en las 8 areas sanitarias de la Comunidad Autdbnoma
Extremefia. En todos los grupos estaban representados los niveles asistenciales
existentes, asi como una serie de profesionales implicados en Cuidados Paliativos
identificados por las Gerencias de Areas de nuestra Comunidad Auténoma.

Si bien es cierto que en todos los grupos existen determinadas propuestas que son
diferenciales, los 8 han mostrado mucha concordancia en la mayoria de los plantea-
mientos de mejora realizados y priorizados a continuacion.

En la tabla 5 se muestran las propuestas realizadas y en las que mas coincidieron
los 8 grupos.

Tabla 5. Propuestas de mejora para la prestacion de Cuidados Paliativos en Extremadura.
En la primera columna se muestra la propuesta y en la segunda, se muestra el niamero de
grupos que la propuso y la priorizd.

Propuesta N° grupos
Formacion de los profesionales de Atencién Primaria y Especializada 8
Coordinacion entre los niveles asistenciales
Disponibilidad de recursos en Atencién Primaria de Salud
Creacion de recursos especificos de Cuidados Paliativos
Coordinacion interinstitucional

Creacion de una red de apoyo psicosocial

~ (00 (00 |00 |00

En los siguientes apartados de este Programa Marco, se pretende dar respuesta a
las propuestas planteadas por los profesionales en base a este andlisis cualitativo.

I
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EBILIDADES,AMENAZAS, FORTALEZASY
RORTUNIDADES PARA EL PROGRAMA

Las amenazas identificadas son:

 Gran dispersion geogréfica.

« Posible resistencia inicial de algunos profesionales a la aplicacion del presente
programa marco.

 Dificultad de coordinacién entre niveles asistenciales en relaciéon con los
objetivos del programa.

« Déficit formativos para el abordaje de los pacientes por parte de muchos
profesionales.

 Tendencia a la disminucion progresiva del nimero de cuidadores principales y
de la red de apoyo informal.

Las oportunidades detectadas son:

« Valoracién positiva de los profesionales de la organizacién que, sobre los Cui-
dados Paliativos, aporta el Programa Marco que presentamos.

« Valoracién positiva de la formacion a partir del anlisis cualitativo.

« Valoracién positiva de la coordinacién entre los niveles asistenciales.
« Valoracién positiva de la red de trabajo que se establece.

« Valoracién positiva del apoyo por parte de recursos especificos.

 Actitud positiva por parte de ambos niveles de asistencia para comenzar la
coordinacion.

 Coordinacion del programa con los servicios sanitarios y sociales de nuestra
Comunidad Auténoma.

< Demanda social para que exista un programa de cuidados paliativos.

MM
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Las fortalezas identificadas:

 Equipo de profesionales motivados para el trabajo que realizan.
* Estructura y planificacion sanitaria orientada a la dispersion geogréfica.

 Conocimiento de los profesionales de Atencion Primaria y de Atencion Espe-
cializada de las peculiaridades de las diferentes areas sanitarias.

« Conocimiento del funcionamiento de Atencidn Primaria y Especializada.

« Orientacion del sistema sanitario hacia la superacion de barreras entre los
niveles asistenciales.

 Experiencia previa del trabajo en Atencion Primaria y Especializada.

Las debilidades encontradas son:

» Pocos recursos especificos creados en el momento de la puesta en marcha
del programa.

 Necesidad de una fase de consolidacion del programa marco y las recomen-
daciones que establece.

« Limitaciones de estructura y espacio fisico para la ubicacién de los nuevos
equipos especificos y para desarrollar ciertas propuestas de mejora en los
dispositivos asistenciales existentes.

« Desarrollo ain escaso de dispositivos y estructuras de coordinacion sociosa-
nitaria de area.

« Participacion de diversas entidades en la gestién de los recursos sociales.

« Déficit de formacion especifica en cuidados paliativos en un amplio ndmero
de profesionales.

n
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3. Objetivos

del Programa Marco

El “Programa Marco de Cuidados Paliativos de Extremadura” pretende garantizar el
derecho legal e individual de los enfermos en situacién terminal a la asistencia,
independientemente del lugar, circunstancia o situacién en la que se encuentre. Para
ello, este programa recogerd recomendaciones basicas consensuadas, entre los
niveles asistenciales implicados, encaminadas a conseguir el objetivo general de
mejorar la calidad de vida de enfermos en situacién terminal y sus familias, de
manera racional, planificada y eficiente, garantizando los cuidados paliativos segln
los principios rectores del Sistema Nacional de Salud.

Los objetivos especificos son:

« Establecer las medidas de organizacion y asistenciales que permitan ofrecer
una cobertura adecuada y una coordinacion entre los distintos niveles y recur-
sos disponibles, asegurando la equidad, calidad, efectividad y eficiencia y consi-
guiendo de esta forma la satisfaccion de pacientes, familias y profesionales.

« Facilitar un modelo de trabajo que permita el abordaje interdisciplinar e inte-
gral de las necesidades del paciente y reducir de esta forma el impacto de la
enfermedad a nivel personal y social.

* Impulsar la formacién de los profesionales implicados en los cuidados de los
pacientes. Esta formacion debe ser adaptada a las necesidades del profesional
en funcién de sus competencias en esta materia. Ademas se debe impulsar en
todas las fases de formacién profesional (pregrado, postgrado y continuada).

 Proporcionar una formacion y educacién sanitaria a la familia basada en las
necesidades de cuidados del paciente, como medida fundamental para velar
por la autonomia de la familia como proveedora de los cuidados.

» Fomento de la investigacion en las distintas areas clinica, epidemioldgica y
social.

» Asegurar el desarrollo e implementacién de estandares para la atencién ade-
cuada.
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4. Organizacion,
programas y actividades

ﬂllﬂﬂﬂ]] PRINGIPIOS DEL PROGRAMA MARCO

1.- Garantizar cuidados paliativos a los pacientes en situacion terminal, como un
derecho legal del individuo, en cualquier lugar, circunstancia o situacion, a través de
las diferentes estructuras de la red asistencial, de forma que reciban la asistencia
sanitaria, psicoldgica y social que precisen sin distincion del tipo de enfermedad, ni
ambito de atencion.

2.- Asegurar que al paciente se le ofrece la oportunidad para dialogar y ser infor-
mado sobre su enfermedad y las alternativas que se planteen a lo largo de su pro-
ceso asistencial, respetando tanto su derecho a ser informado como a no serlo. Se
debe garantizar en todo momento su derecho a la autonomia y a participar en lo
que sucede a su alrededor. En caso de no poder ser informado el paciente, por las
razones legalmente establecidas, serd el responsable méas cercano a éste el que
reciba la informacion.

3.- Dar respuestas a las necesidades organizativas, asistenciales y formativas detec-
tadas de una forma planificada, comprensiva y sistemaética. En este sentido, deben
desarrollarse los Cuidados Paliativos a modo de red de trabajo integrada en los
recursos del sistema de salud, y en una estrecha colaboracion con los servicios
existentes (Ver esquema de recursos que aparece en el Anexo ).

4.- Estas respuestas se deben dar desde un sistema equitativo capaz de atender
en todas las areas geograficas y niveles asistenciales. Debe ser implementado de
forma progresiva y acorde con las necesidades y recursos de las ocho areas de
salud, ofertando una respuesta sectorizada y eficaz a los problemas reales de cada
area.

g
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5.- Se debe fomentar que todos los profesionales sean un macroequipo multidisci-
plinar al servicio del paciente en situacion terminal, independientemente del nivel
asistencial en el que se encuentre. En este sentido, la formacion de los profesionales
y la coordinacion entre ellos son las estrategias fundamentales para alcanzar el
objetivo de mejorar la atencién a estos pacientes, y proporcionar la continuidad en
los cuidados.

6.- Establecer medidas de mejora en los niveles asistenciales existentes. La creacion
de recursos asistenciales especificos debe ser planificada y adaptada a las necesida-
des de apoyo que tengan dichos niveles, una vez introducidas estas mejoras.

7.- Los dispositivos asistenciales especificos deben ser considerados como recur-
sos de apoyo a los niveles ya existentes, asegurando en todo momento que no se
establezcan redes paralelas a los mismos. Los apoyos no solamente deben ser en el
terreno asistencial, sino también en la formacion, interconsultas o asesorias y coor-
dinacidn entre niveles (Ver anexos Il y Il que muestran la coordinacién entre los
diferentes dispositivos asistenciales de Atencion Primaria de Salud y Atencidn Espe-
cializada).

8.- Desarrollar una coordinacidn sociosanitaria, con la implementacion de los
recursos sociales necesarios y la creacidn de estructuras de coordinacion sociosa-
nitaria de area. Este objetivo debe ser comln a otros programas desarrollados por
el Servicio Extremefio de Salud.

9.- Establecer estandares de calidad basados en las funciones o competencias de
cada uno de los niveles asistenciales.

10.- Fomentar la formacion como una de las estrategias mas potentes para el des-
arrollo de una red de trabajo en cuidados paliativos de calidad.

11.- La financiacién debe ser publica practicamente en su totalidad. Sin embargo,
para determinados recursos, se pueden establecer acuerdos con otras organizacio-
nes.
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W2 [ORCANIZACION ASISTENCIAL

4.2.1. Poblacién diana

La poblacion diana del programa de cuidados paliativos es la persona en situacion
terminal y su familia, con un pronéstico de vida limitado (entendido habitualmente
como inferior a 6 meses) independientemente de la patologia que lo origine, cuan-
do se acompafie de sufrimiento. El objetivo es el alivio de ese sufrimiento y la pro-
mocién de la calidad de vida, atendiendo los sintomas fisicos y emocionales y el
impacto social y espiritual. Seran por tanto subsidiarios de atencion:

 Paciente oncoldgico terminal:
— Presencia de enfermedad oncol6gica documentada, progresiva y avanzada.
— Escasa o nula posibilidad de respuesta a tratamiento especifico.

— Pronéstico de vida limitado (méas del 90 % es previsible que fallezcan antes
de los seis meses).

 Pacientes con enfermedad crénica avanzada no oncoldgica, con limita-
cion funcional severa no reversible, con alto contenido de sufrimiento, cuyo
pronostico de vida se prevé limitado en base a los conocimientos actuales. La
necesidad de cuidados paliativos viene dada por el sufrimiento que provoca la
presencia de sintomas complejos, cambiantes o de complicaciones;

— Pacientes con SIDA: en los que exista enfermedad documentada, progresiva
y avanzada y una esperanza de vida inferior a seis meses e inexistencia de
tratamientos activos.

— Enfermedades respiratorias: EPOC con insuficiencia respiratoria, en la que el
manejo es basicamente de soporte y el tratamiento, el de las complicaciones-
reagudizaciones.

— Enfermedades cardiocirculatorias: insuficiencia cardiaca refractaria al trata-

miento de cualquier etiologia (en la que se ha descartado tratamiento radi-
cal como intervenciones quirrgicas o transplantes).
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— Hepatopatias: hepatopatia crénica documentada en fase avanzada (por
ejemplo: cirrosis hepética en estadio C/C de Child) sin posibilidad de trata-
miento radical. EI manejo es basicamente sintomatico y en el domicilio se
pueden realizar técnicas como la paracentesis.

— Enfermedades neuroldgicas: demencias en progresion y fase terminal, enfer-
medad de Parkinson, ACVA severo...que no se beneficien de tratamiento
especifico.

— Enfermedades renales: insuficiencia renal cronica, sin posibilidad de dialisis
y/o transplante renal.

4.2.2. Dispositivos asistenciales y propuestas organizativas

El lugar apropiado de atencidn a un paciente en situaciéon terminal vendra en fun-
cion de la suma de diversas variables (nivel de sufrimiento, apoyos existentes y
decision del paciente y la familia). La posterior evolucion del caso permitird la ade-

cuada reordenacién de servicios que ird requiriendo.

Las situaciones basicas en las que se pueden encontrar los enfermos terminales y
sus familias son cinco (Anexo 1V):

a) Paciente en estado terminal con opciones razonables de tratamiento especi-
fico paliativo: durante su estancia en domicilio debiera ser seguido por el
EAP y en el hospital por el servicio especializado de referencia.

b) Paciente en estado terminal, sin opciones de tratamiento especifico:

a. Puede estar en domicilio:
I. No complejo: deberia estar en domicilio cuidado por su EAP.
[l. Complejo: puede permanecer en domicilio siempre que el EAP logre

su estabilizacion, con la ayuda cuando lo requiera de un equipo de apo-
yo especialmente capacitado para ello.

AR
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b. No puede estar en domicilio:

I. No complejo: centro socio-sanitario asistido adecuado, garantizando el
cuidado necesario en caso de ser requerido.

[l. Complejo: crisis de gran sufrimiento fisico/emocional del paciente o la
familia: recursos especificos de Cuidados Paliativos.

La intervencioén de los dispositivos especificos se debe basar en principios de efec-
tividad y eficiencia, y debe reservarse para la atencién de enfermos y situaciones de
complejidad, promoviendo la capacidad de resolucién de los recursos convenciona-
les (mediante la formacidn, la interconsulta o asesoria y la atencién compartida).

La aplicacion combinada, de forma sincronica y sinérgica de las medidas que se pro-
ponen en este apartado es lo méas efectivo. Sin embargo, deben ser las diferentes

areas sanitarias las que deben priorizar las medidas a corto, medio y largo plazo en
funcion de sus caracteristicas.

4.2.2.1. Dispositivos existentes de Atencion Primaria y Especializada

ATENCION PRIMARIA DE SALUD

La Atencion Primaria de Salud esta formada por los diferentes Equipos de Atencion
Primaria y las diferentes Unidades de Apoyo (salud mental, COPF y CEDEX).

Las caracteristicas de este nivel asistencial se adaptan a las caracteristicas de la
prestacion de los cuidados paliativos, por lo tanto, este nivel es el elemento inicial y
fundamental para promover dicha asistencia. Es ademas, el nivel asistencial para la
atencion en el domicilio de los pacientes (RD 63/1995 sobre prestaciones del Siste-
ma Nacional de Salud) y de la preparacion y supervision del duelo.

a) Criterios de inclusién

Se seguirdn los criterios de inclusién que aparecen en la cartera de servicios de
Atencion Primaria de Salud. Los criterios de inclusién en Atencion Primaria de
Salud, por sus propias caracteristicas, no pueden ser otros que los componentes
con los que se ha descrito a la poblacién diana en un apartado anterior. No seran
incluidos aquellos pacientes que rechacen entrar en el programa.
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b) Actividades

— Alivio de sintomas y sufrimiento.

— Acompafiamiento psicoafectivo y soporte espiritual.
— Atencion en el domicilio.

— Atencion en el proceso de morir, incluido el duelo.
— Educacion al paciente y la familia.

— Coordinacion con recursos sociales.

— Desarrollo de grupos de autoayuda.

c) Propuestas organizativas

Se pretenden introducir mejoras de gestién y organizacion en los EAPs que permi-
tan una asistencia de calidad a estos pacientes. Tres son los aspectos a trabajar: dis-
ponibilidad de tiempo, coordinacion y desarrollo de una verdadera atencién com-
partida.

— Las mejoras en los EAPs deben basarse en el documento Propuestas de Mejo-
ra de los Equipos de Atencion Primaria del Ministerio de Sanidad y Consumo.

— Estos elementos organizativos, de formacion y de coordinaciéon se deben
aplicar también a la atencion continuada.

— Se deberia potenciar un verdadero trabajo en equipo por parte de todos los
profesionales que pertenecen al EAP, a través del desarrollo de mejoras en
los servicios de cartera “Atencion Domiciliaria” y “Atencion a Pacientes ter-
minales”. Las mejoras serian desarrollar indicadores de resultados, plantear
objetivos comunes a todo el equipo y objetivos especificos para los diferen-
tes profesionales. De esta forma se daria la importancia a la labor de los dife-
rentes profesionales en la atencién de estos pacientes, fomentando la actua-
cion en equipo multidisciplinar dentro de la unidad basica asistencial.

— Disponer de los materiales y farmacos necesarios en Atencién Primaria de
Salud, asi como un catélogo de pruebas complementarias (accesibles en un
tiempo adecuado) para proporcionar atencion de calidad a estos pacientes.

— Mejorar la formacién en todas y cada una de las etapas por las que pasa un

profesional, como se describiran en el apartado correspondiente de este
programa marco.
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— Estudiar la conveniencia de que cada EAP tenga un responsable de programa
de referencia, que se convertiria en el interlocutor del EAP para resolver
dudas sobre el proceso de atencion a los pacientes.

— Coordinacién para la atencién a determinados pacientes y familias con las
unidades de apoyo de la Atencion Primaria de Salud.

— Coordinacidn con el nivel especializado en estas areas:

* Intercambio de informacion clinica sobre el paciente.

* Planificar el alta de un paciente en situacion terminal.

* Interconsultas sobre posibilidades de tratamiento.

» Solicitud de ingresos programados ante situaciones descritas mas arriba.

« Solicitud de realizacion de determinadas técnicas para ejecutarlas de
forma programada y que se deben desarrollar en el &mbito hospitalario.

— Desarrollo de una verdadera atencion compartida, que vendria dada por la
puesta en marcha de las medidas anteriores, propiciando especificamente una
coordinacidn-cooperacion efectiva entre los recursos especificos y los recur-
Sos sociales.

ATENCION ESPECIALIZADA

La atencidn especializada es la que se presta en el ambito ambulatorio (consultas
externas) o en hospitalizacion, estd formada por diferentes unidades clinicoasisten-
ciales. Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos la intervencion de este
nivel debe dirigirse a “ahondar en la formacién especifica, dedicacion de tiempo y
espacio mas tranquilo para la atencién de estos enfermos, uso de documentacion y
conexion y coordinacién con el resto de los recursos”

a) Criterios de Inclusiéon

Ademas de los criterios definidos en la poblacién diana que se ha expuesto en un
apartado anterior de este programa, serian criterios de inclusion para la atencion
en este nivel, la aceptacion por parte del paciente o la familia, asi como los criterios
clinicos que justifiquen el ingreso hospitalario, tanto de forma urgente, como pro-
gramada. Estos criterios se deben consensuar en los protocolos clinicos en las dife-
rentes &reas sanitarias de la Comunidad Autonoma.
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b) Actividades

Es la continuacién de la atencién iniciada en la fase de diagndstico y tratamiento,
tanto en los servicios centrales (urgencias, radiodiagndstico, etc.), como en las
especialidades médicas (cardiologia, digestivo, geriatria, medicina interna, oncologia,
neumologia, neurologfa, etc.) y quirdrgicas (cirugia general, neurocirugia, otorrino-
laringologia, etc.).

La aseveracion de terminalidad es actividad y competencia fundamental del médico
especialista que sigue la evolucion y el tratamiento del paciente, junto con la comi-
sion de bioética, en los casos que fuera necesaria. EI médico especialista que origi-
nalmente ha controlado al paciente puede continuar los cuidados, siempre que reu-
na habilidades como la integracién de conocimientos, delicadeza clinica para el diag-
nostico de nuevas complicaciones, de forma réapida y sin precisar exploraciones
complejas, ademas de la propia disponibilidad del facultativo, del paciente y de la
familia. En caso contrario los cuidados deben de ser facilitados por facultativos que
rednan los conocimientos y habilidades clinicas de integracion con el conjunto de
especialidades, para la mejor comprension de la patologia originaria, complicaciones
secundarias al tratamiento, etc. que acomparfien al paciente en ese momento, preci-
sando por ello la colaboracidn con otras especialidades.

Las actividades realizadas por cada uno de los servicios se estableceran en las dife-
rentes areas sanitarias a través de protocolos de actuacion, en coordinacion con
otros niveles asistenciales y recursos sociales. Sin embargo, a modo de orientacién
describimos las posibles aportaciones iniciales de cada una de las Unidades Clinico-
asistenciales implicadas en los cuidados paliativos.

e Medicina interna; tiene gran importancia en la colaboracion con el resto de pro-
fesionales y a menudo coordinador de la atencion directa a nivel hospitalario en
la recepcién de pacientes oncoldgicos por estudiar. Especialmente, resultan fun-
damentales en toda la patologia no oncolégica donde el campo de atencién e
investigacion esta aln por desarrollar. Su vision integral dentro del &mbito hos-
pitalario les hace tener un papel muy importante en la prestacion de los Cuida-
dos Paliativos en este dmbito, asi como colaborando en la formacion de los pro-
fesionales.

e Oncologia Médica: responsable directo a nivel hospitalario del paciente oncoldgi-

co con necesidad de tratamiento especifico de su especialidad. Realizan labores
de:

I A
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— Tratamiento especifico de la enfermedad tumoral y tratamiento de soporte

en enfermos en fase curativa.

Tratamiento de soporte de enfermos oncoldgicos en fase avanzada en trata-
miento con Quimioterapia paliativa.

(Podréan realizar interconsultas con los equipos de soporte de cuidados palia-
tivos —ESCP- para la colaboracion en la ubicacion, seguimiento domiciliario o
control de sintomas cuando la complicacion de éstos asi lo requiera.)

Valoracion de tratamiento especifico paliativo (QMT) a través de intercon-
sulta de los pacientes referidos desde los equipos de soporte de cuidados
paliativos.

Oncologia Radioterapica: responsable directo a nivel hospitalario del paciente
oncoldgico con necesidad de tratamiento especifico de su especialidad. Realizan
labores de:

— Tratamiento radioterépico de la enfermedad tumoral y de soporte de los

pacientes no terminales a su cargo.

Tratamiento de soporte en enfermos oncoldgicos en fase avanzada de la
enfermedad en tratamiento activo con radioterapia.

(Podréan realizar interconsultas a los equipos de soporte de cuidados paliati-
vos para colaboracion en la ubicacion, seguimiento domiciliario o control de
sintomas.)

Valoracion de tratamiento especifico paliativo (RDT) e interconsulta de los
pacientes referidos desde los equipos de soporte de cuidados paliativos.
Debiendo cubrirse los tratamientos urgentes.

Geriatria: asegura que la préctica clinica se enfoque sobre la situacién funcional
del paciente en lugar de hacerlo sobre la edad cronolGgica. Proporciona un
modelo de cuidados interdisciplinarios dirigidos a hacer frente a los complejos
problemas a los que se enfrentan los adultos mayores al final de la vida.

— Conocimiento de los principios especiales de la atencion de los adultos

mayores como son la presentacion atipica y la presentacion no especifica de
los sintomas.
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— Conocimiento de los aspectos fisioldgicos y bioldgicos del envejecimiento en
orden a una mejor seleccién de medicaciones y tratamientos evitando toxici-
dad y otras complicaciones.

— Desarrolla y comparte la habilidad en el manejo del paciente con enferme-
dad médica no oncoldgica —especialmente demencia— en estadio final.

— Valoracion geriatrica integral —valoracion clinica de los sintomas y comorbili-
dad, sindromes geriatricos, aspectos funcionales mentales y sociales— tanto
en pacientes oncoldgicos como en los no oncoldgicos, que ayuda a trabajar
con una concepcion global del paciente, detectar nuevos problemas, aportar
elementos prondsticos y facilitar la toma de decisiones.

— Conocimiento de los recursos sanitarios y sociales y mejor ubicacion para la
atencion del paciente, asi como la coordinacion con los diferentes niveles
asistenciales.

e Otras especialidades médicas y quirdrgicas: tienen su papel en la colaboracién con
el resto de profesionales en la recepcion de pacientes oncolégicos por estudiar

y no oncolégicos donde el campo de actuacidn e investigacion esta aun por

desarrollar.

— Unidades del dolor:

« Especialistas consultores en el tratamiento del dolor de enfermos en el
cuarto escalon de la escalera de la OMS.

 Especialistas encargados de la atencién directa de aplicacion poco fre-
cuente de técnicas invasivas sobre enfermos terminales en colaboracion
con los equipos de cuidados paliativos.

— Urgencias Hospitalarias

 Atencién de primera linea de las urgencias/emergencias paliativas donde
el marco temporal del paciente lo permita.

* Realizacion de determinadas técnicas de forma programada.

I
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c) Propuestas organizativas

Se deben introducir mejoras de gestion y organizacion en las Unidades Clinicoasis-
tenciales que permitan una asistencia de calidad a estos pacientes en el &mbito hos-
pitalario. Tres son los aspectos a trabajar: conocimientos sobre alternativas de tra-
tamiento de pacientes con un nivel mayor de complejidad, coordinacién y desarro-
llo de una verdadera atencion compartida con los otros dispositivos asistenciales.

— Las mejoras en las Unidades clinicoasistenciales deben basarse en la concien-
ciacion de los profesionales que trabajan en ellas sobre las particulares nece-
sidades asistenciales de las personas en situacion de enfermedad terminal, la
formacion es un elemento fundamental para hacerlo, para ello se seguiran las
recomendaciones que apareceran en el apartado correspondiente de este
programa.

— Se debe potenciar un verdadero trabajo en equipo por parte de todos los
profesionales que pertenecen a la unidad a través del desarrollo de servicios
de cartera hospitalaria de “Atencién a Pacientes terminales”.

— Facilitar la creacién de un entorno éptimo durante la hospitalizacion del
paciente, 6ptimo para atender de forma adecuada las necesidades planteadas
en relacion con el confort y la calidad adecuadas.

— Coordinacién con la Atencién Primaria en estas areas:

* Intercambio de informacion clinica sobre el paciente.

* Planificar el alta de un paciente en situacion terminal.

* Interconsultas sobre posibilidades de tratamiento.

» Solicitud de ingresos programados ante situaciones descritas mas arriba.

» Solicitud de realizacion de determinadas técnicas para realizarlas de for-
ma programada y que se deben hacer en el ambito hospitalario.

— Desarrollo de una verdadera atencion compartida, que vendria dada por el
desarrollo de las medidas anteriores, en lo que respecta a la coordinacion
ademas, de coordinarse con los recursos especificos y con 10s recursos
sociales.

it
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4.2.2.2. Dispositivos especificos a desarrollar
Modelos posibles de provision de Cuidados Paliativos

Para la provision de los Cuidados Paliativos se identifican basicamente dos tipos de
recursos especificos, que pueden ser ordenados en funcion de su complejidad en
cuanto a composicion y estructura necesaria (ambos tipos no son excluyentes):

e Equipos de soporte de Cuidados Paliativos: pueden ser basicos (médicos y enfer-
meras) o completos si estan formados por méas profesionales como psicdlogos,
trabajadores sociales u otros. Su funcién es la de apoyo a otros profesionales,
asesoria y consultoria, y atencién directa de los pacientes cuando otros profe-
sionales lo soliciten y se cumplan los criterios de inclusion. Su ambito puede ser
domiciliario, hospitalario o mixto.

e Unidades de Cuidados Paliativos: son equipos completos de profesionales, con dis-
ponibilidad de camas propias para enfermos que asi lo requieran. El ambiente,
estructuracion de la planta, y entrenamiento y vocacion del personal, ha de ser
también especifico. Por la propia filosofia de los cuidados requeridos, su entor-
no debe ser distinto de un hospital de agudos. Puede acoger a pacientes en fase
terminal que requieran estar ingresados por su inestabilidad e imposibilidad de
seguimiento domiciliario o en centros socio-sanitarios adecuados.

Modelo inicial del Programa Regional de Cuidados Paliativos de Extremadura

La creacion de estos dispositivos especificos en las diferentes areas se realizara
bajo el concepto de sistema integral coordinado en toda la region. Se seguird una
misma linea de evolucion, que pueda ajustarse a las necesidades de cada area en
funcidn de las evaluaciones periodicas. Esta medida pretende facilitar y posibilitar
un desarrollo sectorizado y equitativo del programa, evitando el distanciamiento de
los equipos/ unidades del proyecto comdn de desarrollo de una red de trabajo
integral y coordinada de cuidados paliativos, que acoja las necesidades de cuidados
paliativos de toda la region.

La implementacion de recursos debe realizarse de forma progresiva en funcién de
las necesidades de las diferentes areas de salud. Por tanto, el programa en nuestra
region, comienza por la implantacion de equipos basicos de soporte con vocacion
mixta (hospitalaria y domiciliaria) en todas las areas de salud, garantizando la secto-
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rizacion, equidad, accesibilidad e integracion en el sistema existente. Tras una etapa
inicial de evaluacion de las necesidades realizada por los equipos de soporte crea-
dos inicialmente, se propondran las mejoras necesarias para las diferentes areas,
entre ellas habra de ser valorado el nimero de camas especificas para estos pacien-
tes. Asi mismo, para poder garantizar la auténtica atencion integral de las necesida-
des psicosociales del paciente y la familia se debe fomentar la inclusion de psicélo-
gos y trabajadores sociales que interactlen estrechamente dentro de o con los
equipos especificos y el resto de recursos del sistema. En el apartado de cronogra-
ma de este programa se pueden encontrar las fases de implantacion y los criterios
de evaluacion del mismo.

Propuestas organizativas para los Equipos de Soporte de Cuidados Paliativos

e Estardn formados por varios profesionales que cuenten con formacion especifi-
ca y que desarrollen su trabajo en equipo. Podran ser equipos bésicos si la com-
posicion es minima (médicos y enfermeras) o completos que estuvieran forma-
dos por més profesionales como psicélogos, trabajadores sociales u otros.

» Deberan contar con los medios para poder prestar el soporte a los profesiona-
les de los diferentes niveles asistenciales.

» Laformacion avanzada especifica sera fundamental para desarrollar su labor.

» Desde el punto de vista organizativo estos equipos de soporte deben comenzar
su labor a peticion de los profesionales, nunca a partir de enfermos o familias.
Este debe ser considerado un elemento de calidad fundamental para hacer que
no se conviertan en un nivel paralelo de atencién, y asegurar de esta forma una
utilizacion adecuada de estos equipos.

e Se debera asegurar una minima estructura fisica con diferentes herramientas de
comunicacion como sede del equipo.

Criterios de inclusion

Los criterios de inclusién de los pacientes para que sean atendidos por estos dis-

positivos, son ademas de los expuestos en el apartado de poblacion diana y la acep-
tacion por parte del paciente o la familia, otros mas especificos como:

I
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A) En relacién al paciente:

Dificultad en el control sintomatico y alivio del sufrimiento

Escasa respuesta a la terapéutica convencional y que requiere un tratamiento
mas complejo.

Necesidad de tratamientos complejos, bien por los medios a utilizar, o por la
complejidad psicosocial.

— Dificultades de adaptacién emocional.

B) En relacion a la familia:

— Dificultades practicas, emocionales, de cuidados o de adaptacion a la situa-
cion.

— Riesgo de duelo patolégico.

— Claudicacion del cuidador informal.

Funciones de los Equipos de Soporte de Cuidados Paliativos

Los Equipos de Soporte de Cuidados Paliativos serdn dispositivos especificos para
prestar cuidados paliativos, que trabajardn de forma coordinada con los diferentes
niveles asistenciales y que desempefiaran sus funciones fuera y dentro del ambito
hospitalario.

Sus funciones se entienden como apoyo a los profesionales que trabajan en los
Equipos de Atencion Primaria (funcion de soporte domiciliario) o a los profesiona-
les que trabajan en las Unidades Clinicoasistenciales de Atencion Especializada (fun-
cion de soporte hospitalario).

A) Funcidn de Soporte Domiciliario de Cuidados Paliativos: Actividades

— Apoyo y asesoria a los profesionales de Atencion Primaria de Salud en el
proceso de atencion a las personas en situacion de terminalidad.

— Interconsulta y asistencia directa mediante la evaluacion del enfermo y la
familia y disefio de la estrategia terapéutica mas adecuada junto con el profe-
sional responsable del paciente, cuando éste solicite su intervencion y el
paciente cumpla los criterios establecidos.

g0l
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— Promocion de la formacion para la autonomia de los profesionales de prima-
ria en la aproximacion y actuaciones paliativas.

— Apoyo en la realizacion de determinadas técnicas en el domicilio.

— Coordinacién entre niveles asistenciales, siendo vehiculo de informacion efi-
caz y de esta forma, asegurando la continuidad en los cuidados.

— Coordinacién con los recursos sociales.

— Soporte en la formacién de los profesionales de Atencion Primaria de salud,
potenciando su tarea formativa basada en problemas, adaptandose a las nece-
sidades de formacion de estos profesionales y haciendo de las visitas conjun-
tas una labor de tutorizacion.

— Ser motores y apoyo en la investigacion sobre aspectos del programa.

— Apoyo a los profesionales de Atencion Primaria en las actividades centradas
en la comunidad relacionadas con el programa.

Funcion de Soporte Hospitalario de Cuidados Paliativos: Actividades

El objetivo en este ambito es contribuir a la mejora del bienestar del paciente
terminal hospitalizado, mediante el asesoramiento y apoyo de los responsables
directos del caso, y mediante la actuacion directa cuando asi se le solicite por
los mismos, y facilitar el retorno y coordinacién con la atencion primaria y
otros recursos sociales y sanitarios cuando sea posible y deseable. Para ello rea-
lizardn actividades de:

— Apoyo a los profesionales de Atencién Especializada en el proceso de aten-
cion a las personas en situacion de terminalidad.

— Interconsulta mediante la evaluacion del enfermo, la familia y disefio de la
estrategia terapéutica mas adecuada, junto con el profesional responsable de
la atencion de los distintos servicios cuando se solicite su intervencion.

— Apoyo en la realizacién de determinadas técnicas y aproximacion adecuada al
caso, mediante la asesoria y difusion de las actuaciones paliativas apropiadas.
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— Coordinacién entre niveles asistenciales, siendo vehiculo de informacion efi-
caz y de esta forma, asegurando la continuidad en los cuidados.

— Coordinacion con los recursos sociales.

— Soporte en la docencia de los profesionales de Atencion Especializada, poten-
ciando su tarea de formacion basada en problemas, adaptandose a las necesi-
dades formativas de estos profesionales, realizando sesiones clinicas y hacien-
do de las visitas conjuntas una labor de tutorizacion.

— Ser motores y apoyo en la investigacion sobre aspectos del programa.

4.2.2.3. Otros dispositivos que colaboran
Servicios de Urgencias y emergencias (1-1-2)

— Asegurar la formacién y la concienciacion de estos profesionales en los Cui-
dados Paliativos.

— Coordinacién con el resto de dispositivos de atencién, de tal forma que
presten un servicio fundamental en la atencion a las urgencias paliativas, noti-
ficacion de pacientes que no estan cubiertos por el programa y facilitar los
tramites en la defuncion de los pacientes.

ﬂ[lmlm. ORGANIZACION FORMATIVA PARA PROFESIONALES

La formacion en el contexto amplio de las politicas de recursos humanos es una de
las herramientas claves para conseguir que los trabajadores de los servicios sanita-
rios estén preparados para responder a las necesidades actuales y futuras en el
campo de la salud y de la organizacion de los servicios de sanidad.

En este sentido, la formacion en cuidados paliativos es una prioridad para el Servi-
cio Extremefio de Salud, al igual que para todo el sistema de atencion (social y sani-
tario) que esta implicado en estos cuidados al final de la vida. Se reconocen tres
niveles diferentes: bésico, intermedio y avanzado.

D
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Nivel Basico

Con un objetivo de impregnacion, dirigida fundamentalmente a las actitudes y
conocimientos generales, debe ser universal, para todos los profesionales de la
salud. Las metodologias pueden ser variadas, y tienen especial aplicacion aquellas
basadas en las necesidades del que aprende.

Nivel Intermedio

Dedicado a habilitar para la resolucion de problemas comunes, dirigida a profesio-
nales que atienden un ndmero elevado de enfermos en situacién terminal (Oncolo-
gia, Geriatria, Medicina Interna, Atencién Primaria, etc.). Los métodos pueden ser
cursos avanzados asociados a estancias en servicios o recursos especificos en cui-
dados paliativos.

Nivel Avanzado

Habilita para responder a situaciones complejas de atencién y esta orientada, prefe-
rentemente, a profesionales que tendréan dedicacion especifica.

Medidas organizativas

1.- En la formacion deben implicarse de forma coordinada todos los agentes con
competencia en esta materia (Universidad, Servicio Extremefio de Salud, Consejeria
de Sanidad y Consumo, Consejeria de Presidencia, Consejeria de Bienestar Social,
Colegios Profesionales y Sociedades Cientificas).

2.- Incluir la formacion de nivel basico en el pregrado, a corto plazo, como asignatu-
ra optativa o de libre eleccién, y a medio-largo plazo, dentro de las asignaturas obli-
gatorias perteneciente al area de conocimiento de patologia y clinicas humanas.

3.- Coordinacién con las estructuras de formacién postgraduada de los profesiona-
les implicados, de forma que se incluya en el curriculum de postgrado la formacion
en Cuidados Paliativos.

4.- En la formacién continuada de los profesionales se debe incluir el nivel basico,
en aquellos profesionales que no la hayan seguido en la formacion pregraduada, de
tal forma que se de la mayor cobertura a ese nivel de formacion en Cuidados Palia-
tivos.
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5.- Identificar aquellas unidades clinicoasistenciales que tengan un ndmero alto de
enfermos en situacion de terminalidad, asi como aquellas que tengan mayor separa-
cion de los dispositivos especificos de apoyo, para recibir un nivel de formacién
intermedio, que permita atender la mayoria de las necesidades de los pacientes y
las familias en esta situacion.

6.- Potenciar el abordaje de estos temas en las sesiones docentes de las unidades
clinico asistenciales, en colaboracién con los recursos especificos.

7.- Identificar a través de auditorias y pruebas de evaluacion de competencia clinica
aquellas necesidades de formacion en Cuidados Paliativos, para disefiar actividades
de formacion dirigidas a cubrirlas.

[ INVESTIGACION EN CUIDADOS PALIATIVOS

La investigacion es un elemento dinamizador y basico del progreso y la evolucion
de las actividades sanitarias.

 Es importante que una buena parte de la investigacion en cuidados paliativos
vaya destinada a demostrar la calidad, eficacia y eficiencia de los recursos
disefiados.

» Debe permitir desarrollar acciones basadas en los resultados, conocer la uti-
lidad de los recursos y programas puestos en funcionamiento y trabajar de la
manera mas adecuada posible, para satisfaccion de los enfermos, sus familias
y de los profesionales que trabajan con ellos.

 Se deben establecer los Cuidados Paliativos como una linea de investigacion
prioritaria de la Consejeria de Sanidad y Consumo y del Servicio Extremefio
de Salud, animando a participar en estudios multicéntricos dentro y fuera de
nuestra Comunidad Auténoma.

e Los recursos de apoyo deben promover la organizacion y coordinacion de
estudios de investigacion.

A
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[HEAPoYO AILA FAMILIA

El objetivo es proporcionar a la familia el apoyo que necesita para que sea capaz de
dar respuesta a la mayoria de los cuidados basicos del enfermo en situacion termi-
nal. De esta forma, proporcionamos confianza e independencia en el seno familiar
para el cuidado de su familiar enfermo.

1.- Incluir de forma prioritaria temas sobre formacion/educacion sanitaria a los
pacientes y las familias dentro de la formacion de los profesionales.

2.- Establecer objetivos de educacion sanitaria dentro de los planes de cuidados,
por parte de todos los profesionales y asegurar que se cumplen a través de audito-
rias los correspondientes sistemas de evaluacion y control.

3.- Combinar la estrategia individual y comunitaria como medidas educativas.

4.- En la educacion con estrategia individual se deben detectar cuales son las nece-
sidades educativas de la familia, realizar orientacion anticipada a los sintomas, emo-
ciones y aspectos espirituales. Se debe proporcionar también informacién sobre los
recursos asistenciales y los medios y sistemas de utilizacion.

5.- En la educacion comunitaria se deben implicar diferentes tipos de profesionales,
de tal forma que se formen verdaderos equipos multidisciplinares que den respues-
tas a la mayoria de las necesidades de educacion de los cuidadores, asociaciones de
afectados, voluntariado,... Esto sera una tarea fundamental de la Atencion Primaria
de Salud, en colaboracion con otras unidades de apoyo.

6.-Elaborar guias educativas para cuidar al cuidador, donde el trabajo en grupo
genere autoayuda y formacion. Estas guias deben recoger no solamente los objeti-
vos y contenidos educativos, sino también la metodologia a utilizar. Los criterios de
calidad de un proyecto de estas caracteristicas aparecen en el ANEXOV.

7.- Identificar, potenciar y apoyar todas aquellas medidas sociales, sanitarias y juridi-
cas que faciliten la autonomia y el cuidado del paciente por parte de la familia; gas-
tos de desplazamientos, incapacidad e incorporacion laboral, farmacia gratuita, pro-
puestas de apoyo econémico por cuidado de familiares en situacion terminal, etc.
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6/ RELACION/CON INSTITUCIONES DIFERENTES AL SERVICIO
EXTREMENO DE SALUD

Las relaciones con instituciones diferentes al Servicio Extremefio de Salud pueden
venir dadas por la colaboracion de varias estructuras para dar solucion a las necesi-
dades de los pacientes en situaciéon terminal y sus familias, con el reparto de com-
petencias establecido por protocolos de atencion. Estos protocolos deben ser
aprobados por el Servicio Extremefio de Salud de forma centralizada o sectorizada,
por area sanitaria, en funcién del alcance del mismo.

Otra forma de relacién surgira por la integracion de este programa con otros que
persigan los mismos fines o que sean complementarios. Esta integracion debe ser
entendida como una suma de medidas para conseguir un fin comdn. En este senti-
do, se hacen necesarios mecanismos de cooperacion-coordinacién con la Conseje-
ria de Sanidad y Consumo, la Consejeria de Bienestar Social de la Junta de Extre-
madura por los multiples programas que se pueden integrar y con las Administra-
ciones Locales por el beneficio mutuo que se obtendria de la colaboracién en
materia social.

Para las relaciones con otras instituciones que requieran convenios se deben esta-
blecer unos criterios de acreditacion de la calidad de esta relacion. La elaboracion
de los mismos dependera del Servicio Extremefio de Salud.

HIRELACIONES CON ORGANIZACIONES NO
GUBERNAMENTALES

Como se establece en los principios generales de organizacién de este programa
marco, las relaciones con Organizaciones no Gubernamentales deben establecerse
para aquellas prestaciones que son complementarias a las que realiza el Servicio
Extremefio de Salud. Esta colaboracion es un apoyo de estas entidades en determi-
nados aspectos con el objetivo de mejorar la calidad de vida de los pacientes y de
las familias. Los convenios existentes en el momento de la puesta en marcha del
programa, se podran mantener inicialmente hasta realizar evaluaciones del funcio-
namiento, sin embargo, los dispositivos asistenciales que actden bajo estos conve-
nios deberan acogerse a los criterios de calidad establecidos para el resto de los
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recursos especificos de Cuidados Paliativos de nuestra Comunidad Autonoma. Uti-
lizardn los mismos sistemas de registro y trabajaran con la misma filosofia de fun-
cionamiento y organizacion para asegurar la equidad y eficiencia del sistema.

Estas relaciones deben cerrarse mediante convenios con unos criterios de perti-
nencia y seguimiento de dicha colaboracion por parte del Servicio Extremefio de
Salud.

(BB FINANGIACION

La financiacion debe ser publica practicamente en su totalidad. Sin embargo, para
determinados recursos, se pueden establecer acuerdos con otras organizaciones a
criterio y con la garantia que establezca el Servicio Extremefio de Salud.
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5. Cronograma

NOGRAMA PARA ATENCION PRIMARIAY ATENCION
CIALIZADA DEL PROGRAMA REGIONAL DE CUIDADOS
ATIVOS DE EXTREMADURA

FASE: DE PROYECTO

PERIODO: Marzo - Septiembre de 2002

OBJETIVOS:

a. Colaboracion con la confeccién del Programa Marco.

b. Identificacion por los responsables de la Subdireccion de Atencion Prima-
ria, Especializada y Recursos Socio-sanitarios de las mejoras a acometer
para la adecuacion de los recursos existentes a las necesidades de instau-
racion del Programa Regional de Cuidados Paliativos.

c. Valoracién de recursos socio-sanitarios y otros recursos de apoyo, por
parte de la Direccién General de Asistencia Sanitaria.

PERIODO: Septiembre - Noviembre 2002

OBJETIVOS:

a. Definicion de las mejoras y reestructuraciones iniciales necesarias para la
correcta atencion de los pacientes terminales en los recursos existentes,
en coordinacién con los dispositivos especificos a implementar.

b. Identificacion de las mejoras de la cartera de servicios y métodos e indi-
cadores de evaluacion.




SERVICIO EXTREMENO DE SALUD

(Fase de Proyecto)

PERIODO: Diciembre 2002- Enero 2003

OBIETIVOS:

a.

b.

Consenso y adecuacién de lineas de coordinacion internivel y con los
recursos especificos de apoyo implementados, en lineas generales para la
region, y de forma especifica en cada area de salud.

Divulgacién de Protocolos y Guias Clinicas de tratamiento elaboradas
por los recursos especificos de apoyo.

FASE: DE PUESTA EN MARCHA

PERIODO: Enero 2003 — Diciembre 2003

OBIETIVOS:

Ordenacion de las mejoras a acometer a nivel asistencial y definicion de
estandares de los profesionales en contacto estrecho con pacientes ter-
minales.

Colaboracién en la difusién de Protocolos Clinicos y de Coordinacion
entre los equipos relacionados.

Registro y censo de los pacientes en seguimiento en situacion terminal.
Mejora en el sistema de registro, para adecuarlo a un correcto control
sintomatico y apoyo psico-afectivo de los pacientes en situacion terminal
y sus familias, evitando la duplicacion de los existentes.

Establecimiento de sesiones clinicas para coordinacion y seguimiento de
casos con los profesionales de los recursos de apoyo.

Peticion de formulas de Formacion Bésica en Cuidados Paliativos en los
diversos niveles asistenciales.

Valoracion al final del periodo del censo de pacientes, investigacion des-
criptiva y evaluacion de la implantacion del programa.

Definicion de las mejoras necesarias en cada area de salud:

« De las estructuras propias de primaria y especializada

¢ De los recursos de apoyo.
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FASE: DE MADURACIONY CONSOLIDACION

PERIODO: Enero de 2004 - Diciembre 2004

OBIETIVOS:

Implementacion de las mejoras identificadas.

Maduracion en la asistencia a pacientes terminales y sus familias dentro
del Programa Integrado.

Maduracion y evolucion de las labores de coordinacién en funcién a las
mejoras a implementar.

Seleccion y formacién de “responsables de programa” en los distintos
niveles, y comienzo de actividad de formacion Intermedia alli donde se
detecte su necesidad.

Formacion basica y extensién de filosofia de cuidados paliativos en pre y
postgrado.

Desarrollo de lineas de investigacion:

1. Descriptiva.

2. Del funcionamiento del sistema.

Desarrollo de lineas de captacion y educacion de voluntariado en coordi-
nacion con los recursos asesores especificos de Cuidados Paliativos.
Evaluacioén periddica y evolucion de estandares.

FASE: AVANZADA ESTABLE

PERIODO: Diciembre 2004 - Diciembre 2006

O

BIETIVOS:

Actuacion asistencial fluida.

Evaluacién continuada y modificaciones estructurales estables segln evo-
lucion de necesidades.

Formacién Postgrado dictados desde el programa:

1. Cursos de Formacion Avanzada.

2. Lineas de Formacion Intermedia y Basica.

Programas de educacién y divulgacion publica en colaboracion con los
recursos especificos.

Programas de Investigacion.

Programa de Evaluacién de Calidad.
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CRONOGRAMA PARA RECURSOS ESPECIFICOS (EQUIPOS
DE CUIDADOS PALIATIVOS) DEL PROGRAMA REGIONAL DE
CUIDADOS PALIATIVOS DE EXTREMADURA

FASE: DE PROYECTO

PERIODO: Marzo - Septiembre de 2002

OBIETIVOS:

a. Elaboracién de proyecto y Programa Marco consensuado entre profesiona-
les relacionados directa o indirectamente con pacientes terminales y subsi-
diarios de cuidados paliativos: redaccion en base a las necesidades de la
region, definicién de principios, objetivos, poblacién diana, ambito, modelo
de provision de servicios, esquema general de funcionamiento y evaluacion.

b. Seleccion de personal: basado en seleccion por perfiles en base a los pro-
fesionales que presenten mejor actitud y aptitud para el desarrollo de sus
funciones como recurso especifico de cuidados paliativos, teniendo en
cuenta experiencia previa, capacidad de trabajo en equipo, habilidades de
comunicacion, formacion y vocacion en la materia.

c. Preparacién del Curso de Formacién avanzada.

d. Valoracién de recursos socio-sanitarios y otros recursos de apoyo.

FASE: DE PUESTA EN MARCHA (Septiembre 2002 — Diciembre 2003)

Fase Pre-Asistencial
PERIODO: Septiembre 2002 - Diciembre 2002

OBIETIVOS:

— Nucleacién del grupo de profesionales e identificacién de los componen-
tes de los Equipos de Soporte de Cuidados Paliativos iniciales.

— Formacién avanzada, homogénea y de calidad, en un periodo de tres
meses sobre una base de 370 horas de formacion tedrico préctica.

— Consenso de Protocolos Clinicos y de Coordinacién, homogéneos para
todos los equipos.

— Presentacion de programas individuales, con objetivos especificos por
area de salud, con definicion concreta de actividades a nivel local, defini-
cién de roles dentro de los equipos.
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(Fase de Puesta en Marcha)

Fase Asistencial
PERIODO: Diciembre 2002 - Diciembre 2003

OBJETIVOS:
— Fase de presentacion y difusion: Diciembre 2002,

1.
2.

Incorporacion a las Areas de Salud.

Presentacion al resto de disciplinas y profesionales:

a. Presentacion del Programa Marco y Programa Local.
b. Oferta de servicios.

c. Oferta de docencia.

— Fase de comienzo de Actividad Clinica: Desde diciembre de 2002.

1.

2.
3.

~N O

Desarrollo de actividad como Equipos de Soporte de Cuidados Paliati-
VOS.

Maduracion de funciones a nivel interno del equipo.

Desarrollo y estabilizacién progresiva de las actividades de Coordina-
cion, consultoria y docencia por resolucion de casos conjuntamente
con los profesionales responsables directos del paciente.

. Desarrollo de lineas estables de formacion continuada; planificacién de

sesiones clinicas semanales, suscripcion a revistas especificas, sesiones
matinales de andlisis de bibliografia, encuentros periddicos con exper-
tos, reuniones periddicas con otros equipos, asistencia a congresos.

. Desarrollo de planes de formacion bésica externa en los niveles mas

cercanos: politica de cursos a nivel local, docencia por resolucion de
€asos.

. Desarrollo de lineas de investigacion descriptiva.
. Inicio de actividades de evaluacion.
. Captacion de profesionales con formacidn avanzada capacitados para

posibles reestructuraciones de la plantilla.

FASE: DE MADURACIONY CONSOLIDACION

PERIODO: Diciembre de 2003 - Diciembre 2004

OBJETIVOS:
— Evolucion y avance de la actividad asistencial y de soporte.
— Estabilizacion de los roles profesionales dentro de los equipos
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(Fase de Maduracién y Consolidacion: Diciembre de 2003 - Diciembre 2004)

— Reestructuracion de los recursos especificos en base a necesidades
detectadas. Se valoraran la:
1. Evolucién a equipos completos.
2. Mejoras estructurales.
3. Valoracién de la necesidad de asignacion de camas: definicion de la
necesidad y proyectos de Unidades de Cuidados Paliativos si procede.
4. Maduracion de coordinacién de gestion de plazas en centros sociosa-
nitarios.
— Maduracion y estabilizacion del equipo dentro en el entorno.
— Seleccion y formacion de “responsables de programa” en los distintos
niveles, y comienzo de actividad de formacion Intermedia.
— Formacion basica y extension de filosofia de cuidados paliativos en pre y
postgrado.
— Desarrollo de lineas de investigacion:
« Descriptiva.
* Clinica.
 Del funcionamiento del sistema.
— Desarrollo de lineas de captacion y educacion de voluntariado.
— Evaluacidn periddica y evolucién de estandares.

FASE: AVANZADA ESTABLE

PERIODO: Diciembre 2004 - Diciembre 2006

— Actuacion asistencial fluida.

— Evaluacidn continuada y modificaciones estructurales estables segln evo-
lucion de necesidades.

— Programas estables de Formacion en Pre y Postgrado:
1. Cursos de Formacion Avanzada.
2. Lineas de Formacion Intermedia y Bésica.

— Programas de educacion y divulgacion publica.

— Programas de Investigacion.

— Programa de Evaluacion de Calidad.

I
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6. Plan de calidad global.
Evaluacion del Programa

M PLUAN DE CALIDAD GLOBAL

Todos los dispositivos asistenciales que funcionan bajo este programa marco se
deben comprometer a participar en cuantas actividades se establezcan por parte
del Servicio Extremefio de Salud relacionados con aspectos de calidad.

Con respecto al plan de calidad global del programa, se deben establecer una serie
de evaluaciones de calidad a lo largo del funcionamiento del mismo. Para realizar
estas evaluaciones es conveniente la utilizacion de unos sistemas de registros, algu-
nos comunes para toda la red y otros diferentes para cada dispositivo. Ademas, la
metodologia para la mejora continua de la calidad deberia estructurarse en seis
partes:

. Seleccionar la oportunidad de mejora
. Escoger el grupo de mejora

. Centrar el proceso

. Analizar las causas

. Escoger las acciones

. Monitorizar.

OO, WN

Es importante que no se creen sistemas de registros especificos y muy diferentes a
los ya utilizados para los dispositivos asistenciales existentes (Atencion Primaria y
Atencion Especializada) de tal forma que no se genere mas burocracia sin una ren-
tabilidad adecuada. Se pueden, no obstante, plantear mejoras en los sistemas de
registros ya utilizados, en lo referente a evaluacion y control sintomatico, necesida-
des psicoldgicas, sociales y espirituales del paciente y la familia.

En Atencion Primaria se utilizaran la historia clinica, ademas de los registros utiliza-
dos para la Cartera de Servicio, declaracion de las sesiones docentes y actividades
de formacion.
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En Atencion Especializada se utilizard también la historia clinica, ademas de los
registros utilizados para las estadisticas hospitalarias.

En los dispositivos especificos se utilizaran las historias clinicas, ademas de los regis-
tros de actividad de formacion, investigacion y coordinacion.

Se establecera un periodo de envio de la actividad a las gerencias de area por parte
de las diferentes unidades clinicoasistenciales. Trimestralmente, los equipos de
soporte facilitardn un cuadro de mando que incluya todas las actividades realizadas.

Ademas de estas actividades y asegurando la calidad a través de las auditorias en
todos y cada uno de los dispositivos, se debe trabajar en conjunto con el Servicio
Extremefio de Salud en el desarrollo de unos criterios de calidad en cuanto a resul-
tados dentro de la cartera de servicios para todos y cada uno de los dispositivos
asistenciales.

Es conveniente seguir realizando una evaluacion de la satisfaccion de los usuarios
como se viene realizando en Atencién Primaria y Especializada de forma periddica.
En este sentido, desde este programa se debe colaborar con el Servicio Extremefio
de Salud en desarrollar las preguntas que evalGen la satisfaccién relacionada con
este proceso.

En el caso de los dispositivos especificos, los usuarios 0, como se denomina en ges-
tion sanitaria, los clientes externos, son los profesionales de Atencién Primaria y
Especializada. En lo que respecta a la evaluacion de la satisfaccion con estos disposi-
tivos, la encuesta ira dirigida tanto a estos profesionales como a los protagonistas
principales del plan (los pacientes o/y las familias).

Para asegurar la realizacion de todas y cada una de las actividades por los equipos
especificos de Cuidados Paliativos, se debe acordar a través del pacto de gestidn
anual, las actividades (asistenciales, formativas, investigadoras y de coordinacion)
que van a ser realizadas por estos equipos.

Asimismo, se podran asociar medidas incentivadoras para la consecucion de objeti-
vos. Esta herramienta de gestion servira para asegurar que la intervencion de los
dispositivos especificos se sustente en principios de efectividad y eficiencia, y se
reserve para la atencion de enfermos y situaciones de complejidad, promoviendo la
capacidad de resolucién de los recursos convencionales (mediante formacion, la
interconsulta y la atencién compartida).

(o A
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Las actividades de formacion deben estar acreditadas por los sistemas de acredita-
cion de actividades formativas vigentes en nuestro pais. En lo que respecta a la par-
te préctica, se deben establecer a medio-largo plazo criterios de acreditacion para
que sean centros o servicios de calidad quienes la impartan.

MZ. EVALUACION DEL PROGRAMA DE CUIDADOS PALIATIVOS

e Es fundamental garantizar un sistema de Evaluacion del Programa de Cuidados
Paliativos, en:

— Recursos Especificos de Cuidados Paliativos.
— Recursos Existentes en Primaria y en Especializada.

* Ambos niveles de evaluacion deben desarrollarse de forma sistematica y estruc-
turada en base a indicadores establecidos desde la Comisién de Calidad del
Programa de Cuidados Paliativos: Coordinacion del Programa, las Subdireccio-
nes de Atencion Primaria, Especializada y Recursos Sociosanitarios, y el asesora-
miento de expertos implicados en los diferentes niveles asistenciales.

e Los resultados extraidos de la evaluacion periddica, deben guiar las reestructu-
raciones necesarias a realizar para asegurar el alcance de los estandares y obje-
tivos que se delimiten desde el plan anual del programa. Dichas acciones seran
finalmente determinadas por la Comision de Calidad del Programa de Cuidados
Paliativos.

e La evolucion del programa debe acompafarse de la revision periddica de los
indicadores y de los estandares, asi como de la adecuacion de los mecanismos y
actuaciones establecidas para la verificacion del grado de cumplimiento real de
las actividades y objetivos.

e La evaluacién sistemética de los recursos especificos y de los existentes en
atencion primaria y especializada se realizard en primer término por las Geren-
cias de Area, responsables del buen funcionamiento de las partes y del cumpli-
miento de los compromisos adquiridos (contratos de gestion) para dar res-
puesta a los objetivos propuestos en el plan anual del programa. Las gerencias

R e
[



SERVICIO EXTREMENO DE SALUD

seran asimismo responsables de hacer llegar en fecha y forma que sean estable-
cidos los indicadores de funcionamiento a la coordinacion del programa, para el
estudio de la evolucion del mismo.

e La evaluacidn de la marcha del programa acorde con los objetivos establecidos,
se realizara por la Coordinacion del Programa, y por los organismos estableci-
dos por las subdirecciones asistenciales respectivas para la valoracion del cum-
plimiento de cartera de servicios y otros mecanismos de control.

e Los primeros indicadores y estandares de calidad seran establecidos a lo largo
del dltimo trimestre del afio 2002, con el fin de asegurar la participacion de los
profesionales directamente implicados y de los organismos detallados previa-
mente.

e La Evaluacion Externa del Programa sera realizada por el servicio determinado

a tal efecto por la Consejeria de Sanidad y Consumo de la Junta de Extremadu-
ra en tiempo y forma que sean establecidos.
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ANEXO |
ESQUEMA ORGANIZATIVO DE COORDINACION SOCIOSANITARIA

ol Hospital Atencion Especializada
Recursos < g Serviciosde &
sociales ) Atencion -g
2 Especializada o
_g implicados g
< enCuidados &
Paliativos =
A
A
Domicilio
Equipos de
Atencién Primaria L

Funcion de apoyo

Médicos 1> hospitalario

Enfermeras del Equipo
- . r P
Trabajadores Sociales de Soporte de C
Farmacéuticos AP
v
\ Unidades de Apoyo

Funcién de apoyo domiciliario
ONGS del Equipode Soporte
Asociaciones de Cuidados Paliativos

de Afectados < > Fisioterapia
So_ciecja_\des Unidades de Salud Mental
Cientificas CEDEX

En sombreado gris esta destacado el ambito del domicilio; en sombreado verde oscuro
esta destacado el &mbito hospitalario. EI ambito social serian los recursos sociosanitarios,
asi como ONGs y asociaciones de afectados.
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SITUACIONES BASICAS EN LAS QUE PUEDEN ESTAR
LOS ENFERMOS TERMINALESY SUS FAMILIAS

DOMICILIO INSTITUCION

Responsable
de Programa

- S

Sea -

Situaciones A
Complejas o
Inestables

Hospital
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ANEXOV
CALIDAD PARA LAS ACTIVIDADES COMUNITARIAS

Estructura:

« Nombre de la persona/personas responsable/s de la actividad

* Numero de horas invertidas

e Numero de personas asistentes

* Numero de educadores

e Adecuacion del local

e Criterios para agrupar a las personas que participan en la actividad

e Prevision de medios, métodos, lenguaje y prioridad de los temas

e Adecuacion del nimero de personas y tiempo dedicado para la actividad

Proceso:

e Han sido planteadas las necesidades

e Se han escogido las mas prioritarias

e Se ha preguntado a los participantes su opinion

* Se ha realizado el plan del proyecto y/o intervencion comunitaria
e Se ha maodificado. ;Por qué?

Resultados:

e Los objetivos operativos programados se han conseguido
e Los contenidos previstos se han impartido

e Las actividades programadas se han realizado

e Los medios y métodos programados se han realizados

e El tiempo empleado se ha ajustado al programado
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GRUPOS DETRABAIJO INICIALES
DE LAS DIFERENTES AREAS SANITARIAS

Area de Badajoz
Gaspar Adrados Bueno
Eduardo Diaz Garcia
Domingo Flores Robles
Maria José Garcia Ruiz
Fernando Garcia Urra
Gloria liménez Mendoza
Manuel Jiménez Rodriguez
Candido Jiménez Sevilla
Julia Mufioz Garcia
José Maria Puerto Pica
José MariaVergeles Blanca
Concepcion Vifiuela Villa

Area de Mérida
Fuensanta Aranda Bellido
Manuel Comellas Nicolas
José Antonio Garzon
Miguel Herrero Durantez
Elia de Llanos Sanchez

Area de Don Benito-
Villanueva de la Serena
Marifa Eulalia Alonso Prado
Soledad Arias Senso
Laureano Flores Leén
Antonio Gonzélez
Adela Mateos Fernandez
Ester Pérez Lucena
Maria José Sanchez Crespo
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Area de Céceres
Leandro Crespo Rincon
Manuela Chiquero Palomo
Mercedes Donaire Gonzélez
Isabel Galan Castafio
Enrique Jaramillo Gomez
Palmira Pérez Sanchez
M2 Soledad Palomino Sanchez
Luis Prieto Albino
Evelio Robles Agliero
Obdulia Sanchez Alia

Area de Plasencia
Rosa Barbero Mesonero
Teresa Cano Pérez
Ma Delfina Iglesias Martin
Yolanda Lépez Mateos
M2 Isabel Moran Mayo
Vicente Robles Alonso
Ana Salegui Cambronero
Maria Angeles Sanchez Pérez

Area de Navalmoral
Alicia Bayon Sayago
Milagros Chavez Garcia
M2 Jesus Fernandez Vizcaino
José Antonio Gutiérrez Jiménez
Helena LApez Pérez
Carmen Marcos Mateos
M2 Antonia Martin Martin
M?Victoria Martin Olivar
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Area de Llerena-Zafra
Manolo Alcala
José Luis Candon Angulo
Eva Fernandez Parra
M2 Carmen Gonzalez
Isabel M2 Pilar Jiménez
Concepcion Romero Cintas
Felipe Sdnchez Gahete
Casimiro Sanchez Gomez

Area de Coria
Fatima Candela Maestre
Pilar Gonzalez Chamorro
Alfredo Martinez Laso
Begofia Pascual Montero
Juan Carlos Parra Gémez

Créditos del Programa

A los objetivos y las recomendaciones que aparecen en este documento se han

adherido las siguientes sociedades cientificas:

* Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos

* Sociedad Extremefia de Geriatria y Gerontologia

» Sociedad Extremefia de Medicina de Familia y Comunitaria

« Sociedad Extremefia de Medicina General

« Sociedad Extremefia de Medicina Interna

« Sociedad Extremefia de Oncologia Médica

«The International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC) has reviewed the
content and objectives of this program. The program fulfills the qualification criteria for
endorsement and supports the mission of IAHPC.Therefore, we are pleased to grant spon-
sorship of this program for a period of three years.»

«La International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC) ha revisado el con-
tenido y los objetivos de este programa. El programa cumple los criterios de cali-
dad para ser aprobado y apoya la mision de la IAHPC. Por tanto, nos complace
patrocinar el programa por un periodo de tres afios.»

IAHPC 2002
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