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PROLOGO

Hace alrededor de 20 anos, estando en una situacion laboral diferente, tuve el encargo del
entonces Coordinador Regional de Cuidados Paliativos de Extremadura de coordinar la
redaccion del Marco de Cuidados Paliativos de Extremadura, lo que seria el Programa
Regional. Hoy siento el orgullo de que se me encargue el prologo como Vicepresidente
Segundo y Consejero de Sanidad y Servicios Sociales. Mil gracias a todos y cada uno de los
profesionales que han tenido que ver en estas dos décadas con el gran acierto del Programa de
Cuidados Paliativos de Extremadura.

Este Plan Estratégico que ve la luz, no pierde la esencia de los cuidados paliativos a la
poblacion subsidiaria de ellos, profundizando en las necesidades que la poblacion atendida en
este tiempo nos ha ensefado.

El gran acierto del Programa Marco de Cuidados Paliativos de Extremadura ha estado en
impregnar de los cuidados paliativos a todos los niveles de atencién sanitaria de nuestro
sistema sanitario. Eso ha hecho posible la equidad en la prestacion y en el acceso de estos
cuidados necesarios. Y en una comunidad auténoma como la nuestra debe seguir orientando
la estrategia fundamental. Pero a la vez es necesario el trabajo de un grupo multidisciplinar de
profesionales expertos en la atencion paliativa que de soporte a los profesionales y atiendan a
los pacientes cuando sea necesario. Equidad y especializacion.

Hemos sido de las pocas comunidades auténomas donde singularizamos plazas de
profesionales destinadas a la atencion paliativa de la poblacidn y eso ha sido un avance muy
importante para consolidar el Programa Marco en Extremadura.

Sin embargo, la incorporacion a la atencion paliativa de otros grupos de edad y otras
patologias se hace necesaria. Se requiere dar una mayor cobertura a los nifios y adolescentes
con enfermedad limitante para la vida; asi como a los pacientes con enfermedades avanzadas
no oncoldgicas. Eso aumenta el espectro de personas que se benefician de la atencidn
paliativa.

La evolucion de la atencidn paliativa en nuestros centros hospitalarios, con instalaciones y con
profesionales dedicados de forma especifica a ellas debe ser un objetivo y una aspiracion que
conseguir.

La atencion paliativa es la parte de la sanidad que menos paternalista debe ser, la decisign
sobre alternativas de cuidados con los pacientes y su entorno mas cercano debe ser una
practica habitual.

Los profesionales deben contribuir al desarrollo de la calidad y de la innovacion en el Programa
de cuidados paliativos, donde el voluntariado debe formar parte del equipo de trabajo con el
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paciente y su entorno mas cercano. Tenemos la obligacion de desarrollar unos cuidados
paliativos de calidad para nuestros pacientes y, ademas, incorporar a los pacientes en las fases
mas precoces; los beneficios son muchos.

Mis mejores deseos para que este Plan Estratégico siga vivo y evolucione, pero manteniendo
siempre sus sefias de identidad, su esencia. Gran parte del éxito se lo debemos a la confianza
que los pacientes y sus familiares depositan en nosotros para trabajar con ellos en sus
momentos mas dificiles. Es esta confianza un incentivo fundamental para continuar mejorando
cada dia en la atencion paliativa en nuestra comunidad.

losé Maria Vergeles Blanca
Vicepresidente Segundo

Consejero de Sanidad y Servicios Sociales
Junta de Extremadura



PRESENTACION

Es una excelente oportunidad presentar un documento que pretende marcar el camino a
seguir de un Programa tan importante dentro del Sistema Sanitario Publico de Extremadura y
que tantas satisfacciones nos ha dado por el excelente servicio prestado por todos y cada uno
de sus profesionales, como es el Programa Regional de Cuidados Paliativos de Extremadura.

Asi tras casi 20 afios de desarrollo y atencién de pacientes con enfermedad en fase avanzada,
se hace necesaria una reflexién sobre el recorrido histérico de la trayectoria del mismo y lo ya
trabajado en estos afios, y a partir de ello marcar la direccion para seguir avanzando,
destacando aspectos como la necesidad de potenciar la atencién compartida entre todos los
ambitos asistenciales, la deteccion de forma precoz de la fase avanzada de enfermedad,
haciendo especial hincapié en la enfermedad crénica no oncoldgica que pueda beneficiarse de
un enfoque paliativo de calidad, y seguir progresando en el desarrollo de la atencion paliativa
pedidtrica en toda la comunidad auténoma.

Cobra especial importancia en el momento en el que vivimos, preservar y potenciar la
autonomia del paciente hasta el final para poder planificar sus deseos y preferencias durante
todo el proceso de enfermedad avanzada y final de vida, ademas de potenciar la participacion
de los ciudadanos, pacientes y familiares.

Desde esta breve presentacion me gustaria destacar el excelente trabajo realizado por todos
los profesionales que han integrado los grupos de trabajo y que han hecho posible un
documento de planificacion excelente, exhaustivo y completo, donde tras un analisis de la
situacion actual recoge en sus lineas estratégicas y acciones, todo aquello que se ha
considerado necesario desde el ambito profesional, para continuar con un Programa que ha
sido ejemplo dentro y fuera de la comunidad auténoma.

Esperemos que los tiempos venideros sean mas tranquilos que este Gltimo afio, marcado por
la pandemia de la COVID-19, que ha condicionado todas nuestras acciones en el sistema
sanitario, pero que ha marcado también el trabajo incondicional de los profesionales de los
equipos de soporte de cuidados paliativos, a los que debemos un agradecimiento infinito por
su dedicacion e implicacion en los momentos mas duros de la situacion actual.

Por ultimo, agradecer a Maria José y a Patricia el impulso que desde la Coordinacién Regional
de Cuidados Paliativos han dado y estan dando al Programa, siendo este Plan Estratégico otro
hito de suma importancia para los cuidados paliativos de Extremadura.

Vicente Alonso Nufiez
Director General de Asistencia Sanitaria
Servicio Extremefio de Salud
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INTRODUCCION

Desde hace varias décadas, los sistemas de salud promueven la atencion profesional y
humanizada de las personas, que se enfrentan a las ultimas etapas de la enfermedad cronica
avanzada®.

Fue en los afos sesenta, cuando Cicely Saunders fundo el St. Cristhopher’s Hospice que se
considera como la cuna del moderno Movimiento Hospice y los Cuidados Paliativos.

En Europa, los cuidados paliativos (CP) se desarrollan a partir de finales de los afios setenta.
Los trabajos de Ventafridda sobre el tratamiento del dolor en el cancer, el establecimiento de
la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) y el desarrollo de politicas institucionales
por algunos gobiernos, han sido algunos de los hitos determinantes de su desarrollo?,

Segln la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)?, los cuidados paliativos son el enfoque
asistencial que mejora la calidad de vida de las personas y sus familias, que enfrentan
problemas asociados con una enfermedad que amenaza sus vidas. Su principal objetivo es la
prevencion y el alivio del sufrimiento, mediante la identificacion temprana, evaluacion
impecable y el tratamiento del dolor y de otros problemas fisicos, psico-sociales y espirituales
asociados a esta situacion.

La recomendacion 24 del Consejo de Europa (2003)" subraya, que es responsabilidad de los
gobiernos garantizar que los CP sean accesibles a todos los que los necesiten. Esta
recomendacion insiste en la necesidad de desarrollar un marco politico nacional para el
desarrollo de CP, los cuales han de ser parte del sistema de cuidados de salud. La atencién
paliativa es un principio esencial, al que las personas deben poder acceder en el momento y
lugar adecuados a sus necesidades clinicas y a sus preferencias personales. Por otro lado,
incide en la responsabilidad de todos los profesionales sanitarios para tener competencias
basicas en este tipo de atencion.

Dicho documento, resalta también que no todas las personas con necesidad de un enfoque
paliativo precisan atencion por un servicio especifico de CP. Dichos equipos han de recibir
formacion especifica en este campo, pero en ningun momento sustituyen los cuidados
prestados por los profesionales de referencia del primer nivel de atencion, sino que los
complementa y refuerza segun las necesidades identificadas y la complejidad de la situacion.
Deben existir en todas las estructuras asistenciales y deben poder dar soporte al paciente alli
donde se encuentre (domicilio, hospital, centro residencial). Los servicios mas comunes son
unidades hospitalarias especializadas, equipos de CP, hospitalizacion a domicilio y consulta
externa. Ademas, han de disponer de un servicio telefénico permanente para dar consejo y
asesoramiento a los profesionales que atienden personas con enfermedad en fase avanzada,
ya sea cancer o enfermedades cronicas evolutivas a cualquier edad, con compromiso vital
(este es el concepto al que nos referiremos a lo largo de todo el documento) y asi facilitar el
acceso a los servicios especializados.

Por ultimo, en dicha recomendacién, se expone de forma explicita la necesidad de una
organizacion de los servicios en una red coordinada que facilite el acceso a los CP y mejore la
calidad y la continuidad de la asistencia.
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Como respuesta a estas recomendaciones, el Ministerio de Sanidad y Consumo publico en el
afio 2001 las Bases para el desarrollo del Plan Nacional de Cuidados Paliativos, aprobadas por
el Consejo Interterritorial el 18 de diciembre de 2005°, con |a finalidad de garantizar el derecho
legal e individual de las personas en situacion terminal a la asistencia, en cualquier lugar,
circunstancia o situacion. En dicho documento se establecieron las prioridades de atencion y
las principales bases para el desarrollo en todo el pais. El 10 de mayo de 2005, la Comision de
Sanidad y Consumo del Congreso de los Diputados aprobd una proposicion no de Ley sobre
CP.®

En 2002, se culmino el proceso de transferencias en materia de Sanidad a las comunidades
autdnomas (CCAA), con lo que estas competencias quedaron descentralizadas salvo la gestion
de las ciudades autonomas de Ceuta y Melilla, que seguia correspondiendo al Ministerio a
través del Instituto Nacional de Gestion Sanitaria (INGESA).

Coincidiendo con las transferencias en materia de Sanidad se comenzaron a desarrollar planes,
programas o estrategias que sefialaban las lineas de actuacion principales en |la implantacion y
el desarrollo de los CP en las diferentes CCAA’.

Los CP pasaron a ser una prestacion sanitaria bdsica y un derecho reconocido por la Ley
16/2003, de 28 de mayo, de cohesidn y calidad del Sistema Nacional de Salud® y regulado por
el Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de servicios
comunes del Sistema Nacional de Salud (SNS), y el procedimiento para su actualizacion®.

En diciembre de 2005, la Direccién General de la Agencia de Calidad organizé la Jornada
«Cuidados Paliativos en el SNS: Presente y Futuro», inicio de la elaboracion de la Estrategia de
Cuidados Paliativos del SNS que se publicd en el afio 2007,

Con el desarrollo de los CP que se esta produciendo en toda Europa, las autoridades deben
articular la implantacion, estructura y configuracion de servicios especificos. Una estructura
adecuada es una condicién previa para que el cuidado sea de alta calidad!.

En 2016, la Sociedad Espafnola de Cuidados Paliativos (SECPAL), publicd la evaluacion de
resultados de CP en nuestro pais. Se registraron un total de 284 recursos asistenciales de CP
(275 recursos de CP de adultos y 9 recursos de CP pediatricos). En dicho informe, destacaron
los siguientes aspectos®:

* En Espafa, se estd atendiendo a la mitad de la poblacion susceptible de recibir CP
(alrededor de 51.800 personas atendidas al afio frente a 105.268 que serian
susceptibles de la atencidn).

* la atencion integral y multidisciplinar de las personas con enfermedad avanzada con
compromiso vital proporcionada por los recursos de CP todavia es insuficiente ya que
el 25,3% de los recursos de CP cuentan con psicdlogos/as y trabajadores sociales que
se dedican menos del 50% a prestar esta atencion en CP. Los CP, deben ser prestados
por el sistema en su conjunto, englobando tanto los niveles de atencion primaria (AP)
como de atencion haospitalaria (AH) y centros sociosanitarios (CSS); sumando a éstos,
equipos especificos que den apoyo y respuesta para la solucion de los casos complejos.

e Es muy positiva la existencia de 8 estructuras de coordinacion (Programas de CP) en 7
CCAA, como organismos de gestion de los recursos asistenciales de CP y como
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garantes de la prestacion de una atencion conforme a los objetivos y valores de los
modelos de CP.

¢ Se han identificado 9 recursos de atencion en CP Pedidtricos. De estos, 3 recursos han
sido clasificados como equipos basicos (2 recursos) y 1 equipo completo. De los 6
restantes, 4 integran psicologos y trabajadores sociales, pero éstos no cumplen los
criterios de dedicacion mayor del 50% (3 recursos) y/o de formacién mayor de 40
horas (4 recursos).

Las necesidades de la persona con enfermedad en fase avanzada con compromiso vital y de su
familia son multiples y complejas, y a ello sdlo se puede responder con un Programa regional
que recoja la creacion de equipos de apoyo en todas las dreas de salud.

En nuestra region, la dispersidn geografica suma gran dificultad para garantizar la equidad y la
accesibilidad como derecho fundamental de todos los usuarios.

En el Plan de Salud de Extremadura 2001-2004 y en sucesivas ediciones, se ha contemplado la
posibilidad de aplicar medidas especificas que favorezcan la mejora de la calidad de vida,
calidad de muerte y control sintomatico de las personas con enfermedades en situacion de
enfermedad avanzada con compromiso vital, asi como de sus familias.

Asi nacié en Extremadura en el afio 2002 el Programa Regional de Cuidados Paliativos
(PRCPEx)'?, como una apuesta para asegurar la atencidn paliativa para todas aquellas personas
susceptibles de recibirlos, entendida ésta como parte del proceso de atencion, comprendiendo
todos los ambitos asistenciales, y haciendo que el esfuerzo coordinado de todos los
profesionales permita ofrecer una atencion integral en cada momento y de la forma mas
adecuada, independientemente del lugar donde se encuentre dentro de nuestra region.

El 1 de abril de 2019, el SES puso en marcha el equipo especifico de CP Pediatricos (ESCPP) de
ambito regional, para mejorar la calidad de la atencion a los nifios y adolescentes entre O y 19
afios con una enfermedad amenazante o incapacitante para la vida, asi como a sus
familiares/cuidadores.

En él se conjugan multiples estrategias planificadoras, docentes, asistenciales, investigadoras y
de coordinacidn, entre otras. Ademas, se identifican medidas en los ambitos de AP y AH, y se
establece la creacion de Equipos de Soporte de Cuidados Paliativos (ESCP) en cada drea de
salud, con la finalidad de atender a las personas de mayor complejidad, alli donde se
encuentren, y dando soporte al resto de profesionales del sistema sanitario.

Todos los profesionales implicados en la atencién de dichas personas trabajan de manera
integrada dentro del sistema sanitario, coordinados entre los diferentes ambitos asistenciales
y con el apoyo de dispositivos especificos para el asesoramiento y atencion directa en los casos
de alta complejidad.
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RECORRIDO HISTORICO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN
EXTREMADURA

El Programa en nuestra region comenzo con la creacion de 8 ESCP basicos, formados por
meédicos y enfermeras con formacion avanzada y especifica en CP, fundamental para el
desarrollo de su actividad.

Por medio de la resolucion de 25 de septiembre de 2003, del Director Gerente del SES por la
que se modifica puntualmente la relacién de puestos de trabajo de personal eventual de dicho
organismo autonomo (publicada en DOE el 4 de octubre de 2003), se cred la figura del
Coordinador Regional de CP.

Ademas de la estructura de coordinacion regional, se configura una red de trabajo formada
por 4 grupos compuestos por profesionales de los 8 ESCPs y del ESCPP (ver anexo 1):

* CALPALEx: Grupo de calidad del PRCPEx.

* FORPALEx: Grupo de formacion del PRCPEX.

* REGPALEx: Grupo de registros y documentacion del PRCPEXx.
* TRAPALEx: Grupo de tratamientos del PRCPEX.

* A estos grupos se suma otro de investigacion cooperativa, denominado IPALEx
(grupo de investigacion del PRCPEx), compuesto por todos los profesionales de los
ESCPs y la coordinacion regional del Programa.

Conforme avanzaba el desarrollo y actividad asistencial del Programa, se hizo necesario
completar los equipos con profesionales que hicieran posible un abordaje integral y
multidisciplinar.

A través de subvenciones nominativas y convenios con la Asociacion Espafiola contra el Cancer
(AECC) y la Asociacidon Oncoldgica Extremefia (AOEX) se incorporaron psicologos con formacion
especifica en CP a los ESCPs. Posteriormente, dichos profesionales conformaron el grupo de
trabajo PSIPALEx, grupo de psicdlogos de los ESCP, al que se incorpord la psicologa del ESCPP.

Durante estos afos, se han ido consclidando los ESCPs en las respectivas areas de salud
impulsando de forma paralela desde la coordinacion del Programa, la investigacion en CP que
culmind con la creacion en el afo 2006 y hasta 2012, del Observatorio Regional de CP con la
incorporacion de técnicos de investigacion para estimular y dar soporte a la investigacion a
todos los profesionales de los ESCPs y realizar la evaluacion del PRCPEx conforme a estandares
y criterios de calidad.

Asimismo, en ese mismo afio, se puso en marcha el Plan Regional de Voluntariado en CP de
Extremadura (PRVCPEx)'*'*, Con el consenso de miltiples organizaciones no gubernamentales
(ONGs) de la regidon y coordinados mediante una estructura de coordinacion regional del Plan,
liderado por un profesional del trabajo social, tiene como objetivo promover, de forma
organizada y siguiendo criterios de calidad, un voluntariado con formacion especifica en CP
que, complementen la labor de los profesionales, mejoren la calidad de vida de las personas
con enfermedad avanzada con compromiso vital y apoyen a sus familias.
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Las lineas estratégicas del PRVCPEx son, principalmente:

- Sensibilizar a la poblacion general y captar voluntarios.

- Seleccionar y capacitar en CP al personal voluntario.

- Coordinar las acciones de voluntariado de acuerdo con los agentes sanitarios y sociales.

Otro hecho importante a destacar es que, desde 2008, por medio de un convenio de
colaboracién con la Fundacion La Caixa y el SES, a través de Fundesalud, se incorpord a los
ESCPs la figura del trabajador social para realizar el abordaje y la valoracion social especifica
que completa una atencion integral.

El dltimo hecho fundamental del PRCPEx fue la creacion, el 1 de abril de 2019, de un ESCPP de
ambito regional, integrado por un pediatra (SES), una enfermera (SES) y una psicologa (AOEX)
con formacion especifica en la atencién a los nifios y adolescentes entre 0 y 19 afios con una
enfermedad amenazante o incapacitante para la vida, asi como a sus familiares/cuidadores.

En la actualidad, el PRCPEx es un programa solido, compuesto por equipos interdisciplinares,
formados por profesionales con formacion avanzada en CP, que trabajan de manera
coordinada y compartida con los profesionales que atienden a las personas con enfermedad
en fase avanzada con compromiso vital y sus familias.

Para la redaccion y elaboracidn del presente documento se establecid un grupo de trabajo con
representacion de todos los profesionales implicados en la atencion de las personas que
padecen enfermedad en fase avanzada con compromiso vital en Extremadura. Se han
realizado reuniones presenciales para establecer las directrices del trabajo y consensuar los
aspectos mas relevantes. Se ha dividido el trabajo en diferentes subgrupos de profesionales
que han trabajado online con la posterior puesta en comun y se ha creado un archivo de
documentos virtual que ha servido de consulta para la redaccion del documento.

De la primera reunion presencial, tras explicar los motivos para la realizacion del plan
estratégico y la metodologia de trabajo, se realizé una matriz DAFO de donde se han obtenido
las bases de las lineas estratégicas del plan (ver anexo 2).
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ANALISIS DE SITUACION

ANALISIS EPIDEMIOLOGICO Y POBLACION DIANA
1. ANALISIS DEMOGRAFICO

La poblacién de Extremadura en 2019, segun el Padron Municipal de Habitantes coordinado
por el Instituto Nacional de Estadistica (INE), asciende a 1.067.710 habitantes, 673.559 en la
provincia de Badajoz y 394.151 en la provincia de Caceres (63,08% y 36,92% respectivamente),
con una distribucion por sexos de un 50,5% de mujeres y 49,5% de hombres. En Extremadura
el 26,92% de la poblacion es mayor de 60 afos, el 18,53% es menor de 20 y el 54,55% esta
entre 20 y 59 afios de edad.

Figura 1. Piramide de poblacion de Extremadura. 2019,
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Fuentes: INE (Padrén Municipal de Habitantes 2019)
Elaboracian: D. Gral. de Planificacion, Formacion y Calidad Sanitarias y Sociosanitarias {Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales)

Por areas de salud, la distribucién de poblacion es la siguiente:

Tabla 1. Distribucién de poblacién por dreas de salud. 2019.

Areas de Salud Poblacién %
Badajoz 270.997 25,38%
Mérida 166.282 15,57%
Don Benito-Villanueva 135.869 12,73%
Llerena-Zafra 100.411 9,40%
Caceres 190.169 17,81%
Coria 43.205 4,05%
Plasencia 107.890 10,10%
Navalmoral de la Mata 52.887 4,95%
EXTREMADURA 1.067.710 100%

Fuentes: INE (Padrdn Municipal de Habitantes 2019). Decreto 180,/2017, de 31 de octubre, por el que se madifica el Decreto
166/2005, de 5 de julio, por el que se aprueba el Mapa Sanitario de la Comunidad Autdnoma de Extremadura.
Elaboracian: D. Gral. de Planificacion, Formacion y Calidad Sanitarias y Sociosanitarias {Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales)
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La esperanza de vida al nacimiento de la poblacion extremefia en 2019 asciende a 82,75 afios,
dato inferior a la media nacional (83,59), siendo las mujeres extremefias mas longevas que los
hombres (tabla 2).

Tabla 2. Esperanza de vida al nacimiento en Extremadura y Espafia. 2019.

Sexo Extremadura Espaiia
Hombres 79,85 80,87
Mujeres 85,77 86,22
Ambos sexos 82,75 83,59

Fuentes: INE (Padron Municipal de Habitantes 2019)
Elaboracidn: D. Gral. de Planificacion, Formacion y Calidad Sanitarias y Sociosanitarias {Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales)

En Extremadura, el 20,72% de la poblacion cuenta con mas de 64 afnos, contabilizdndose 142,5
mayores de 64 afios por cada 100 menores de 16, es decir, un indice de envejecimiento
(poblacidn 265 afios / poblacidn 215 afios) del 142,5%. Este indice es mas de 20 puntos
porcentuales superior a la media nacional, situada en 120,8%. La poblacion de la provincia de
Caceres estd mas envejecida que |la de Badajoz (187,3% frente a 126,6%). El area de salud mas
envejecida, segln este indicador, es Coria y las menos envejecidas Mérida y Badajoz (tabla 3).

Tabla 3. indice de envejecimiento (poblacion 265 afios /poblacién <15 afios) por area de salud y
porcentaje de poblacion = de 65 afios por drea de salud. 2019.

Badajoz 115,30% 18,35%
Mérida 109,07% 17,86%
Don Benito-Villanueva 151,81% 21,54%
Llerena-Zafra 161,23% 21,98%
Caceres 163,99% 22,02%
Coria 224,52% 26,37%
Plasencia 189,38% 24,12%
MNavalmoral de la Mata 147,27% 21,08%

Fuentes: INE (Padrdn Municipal de Habitantes 2019). Decreto 180,/2017, de 31 de octubre, por el que se maodifica el Decreto
166/2005, de 5 de julio, por el que se aprueba el Mapa Sanitario de la Comunidad Autdnoma de Extremadura.
Elaboracign: D. Gral. de Planificacion, Formacion y Calidad Sanitarias y Sociosanitarias {Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales)

Se prevé que la poblacién extremefia disminuya en los proximos afios. Segun las proyecciones
de poblacion del Padrén Municipal de Habitantes, en el afio 2030 Extremadura contard con
1.013.507 ciudadanos, 59.356 personas menos que en la actualidad (tasa de crecimiento -
5,53%]). La tendencia respecto al envejecimiento se prevé que se acentue en el futuro ya que,
segln las proyecciones de poblacién, el indice de envejecimiento alcanzaria una tasa del
204,66% en 2030, casi 66 puntos sobre el momento actual (138,96% en 2018); y 30 mas que en
la totalidad del Estado (174,72% en 2030).
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2. ANALISIS DE MORTALIDAD

La evolucion de la mortalidad en Extremadura desde 1999 a 2016 segun los registros del
Instituto de Informacion Sanitaria del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social ha
sido la siguiente:

Tabla 4. Fallecidos todas las causas residentes en Extremadura y Espafia. Nimero de fallecidos anuales y
media de los afios estudiados. 1999-2016.

Afios Extremadura Espafia

1999 10.821 368.453
2000 10.361 357.788
2001 10.338 357.580
2002 10.549 366.046
2003 11.227 382.455
2004 10.421 369.564
2005 11.171 385.056
2006 10.359 369.391
2007 10.759 383.249
2008 10.441 384.198
2009 10.748 383.209
2010 10.816 380.234
2011 10.584 386.017
2012 11.347 401.122
2013 11.043 388.600
2014 10.799 393.734
2015 11.519 420.408
2016 | 11.237 408.231

Promedio del periodo | 10.808 382.519

Fuente: Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social. Instituto de Informacian Sanitaria. Mortalidad par causa de muerte
Link: https://pestadistico.inteligenciadegestion.mschs.es/PUBLICOSNS /Comun/DefaultPublico.aspx.

Los patrones de mortalidad son similares a los que caracterizan a los paises europeos, es decir:

— Baja mortalidad general en la poblacidén pediatrica.

— Esperanza de vida al nacer préxima a los 80 afios, siendo superior en mujeres.

— Predominio de las enfermedades cronicas y degenerativas sobre las patologias
infecciosas.

En Extremadura mueren anualmente una media de 10.800 personas por todas las causas de
mortalidad. Las causas de fallecimiento registradas por grandes grupos de causas, segun la
clasificacion internacional de enfermedades en su décima version (CIE-10), y tramos de edad
vienen representados en la tabla del anexo 3. Las causas mas frecuentes de fallecimiento son
las enfermedades del sistema circulatorio (32,99%), seguidas de las patologias oncolégicas
(26,99%) y las enfermedades del sistema respiratorio (12,28%).

3. POBLACION DIANA

La atencién paliativa estd dirigida a personas con enfermedades en situacion avanzada, ya sea
cancer o enfermedades cronicas evolutivas a cualquier edad con compromiso vital.
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Las personas con necesidades de enfoque paliativo son aquellas que reldnen las siguientes
caracteristicas'®'®:

e Enfermedad incurable, avanzada y progresiva.

* Prondstico de vida limitado.

e Escasa posibilidad de respuesta a tratamientos especificos.

e Evolucion de caracter oscilante y frecuentes crisis de necesidades.

* Intenso impacto emocional y familiar.

e Repercusiones sobre la estructura cuidadora.

e Alta demanda y uso de recursos.

La prevalencia de personas con enfermedades en fase avanzada con compromiso vital oscila
entre 2,4 y 5,2 pacientes anuales por cada 1.000 habitantes, segun las estimaciones realizadas
desde el PRCPEx con base en los estandares.

Ello significa que hasta un maximo de 5.700 personas podrian requerir CP cada afo en
Extremadura, y decenas de miles de allegados y familiares estarian implicados en el cuidado de
éstas y afectados por su sufrimiento. Se trata, por tanto, de un asunto prevalente, relevante y
con gran impacto en las personas afectadas por estas enfermedades y en sus familiares.

Una de las herramientas que nos pueden ser utiles para la identificacion de la poblacion con
necesidades paliativas es la Herramienta NECPAL (ver anexo 5).

Segun la herramienta NECPAL (Instrumento para la identificacion de personas en situacion de
enfermedad cronica avanzada y necesidad de atencion paliativa), el hecho de tener una
respuesta negativa a la pregunta sorpresa “¢Le sorprenderia que este paciente muriese en los
proximos 12 meses?” y una respuesta positiva en alguna de las otras 3 cuestiones, referidas a
necesidad/eleccion de tratamientos paliatives, indicadores clinicos de severidad/progresion,
indicadores clinicos especificos de distintas patologias de progresidn, identifica a personas que
requieren medidas paliativas.

Los ESCPs daran apoyo y soporte a los profesionales de referencia de esta poblacion en
situaciones de alta complejidad. Hay herramientas que nos pueden ayudar a identificar estas
situaciones como el indice diagndstico de Complejidad (IDC-Pal) (ver anexos 6 y 7).

De media, en Extremadura fallecen anualmente 4,327 personas por causas susceptibles de CP,
segun los criterios de McNamara para pacientes adultos (>19 afios) y los criterios del Sistema
Nacional de Salud para pacientes pediatricos (0-19 afios) (tabla 5).
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Tabla 5. Causas de defuncion consideradas susceptibles de CP.

Causa de defuncion Codigo CIE-10 CP Pediatricos®  Cddigo CIE-10 CP Adultos®
I. Enfermedades infecciosas y parasitarias B20-B25, B44, B90-B92, BS4 B20-B24
Il. Tumores C00-D48 C00-co7
Ill. Enfermedades de la sangre y de los 6rganos D55-D56, D57, D58-61, D63-
hematopoyéticos D64 D66-D77, D81-D84, D86,
D89
IV. Enfermedades endocrinas, nutricionales y E22-E25 (excepto E24.4) E31-
metabdlica E32, E34-E35, EVO0-EV2, E74-
E80, E83, E84, EB5, EBS, E90
V. Trastornos mentales y del comportamiento FO1-FO4, F72-F73, F78-F79,
F84.2
VI. Enfermedades del sistema nervioso G10-G13, G20-G26, G31-G32, G10,G12.2, G20, G30, G31

(G35-G37, G41 G45-G46, G60-
G64, G70-G73, G90-G91, G93-
G96, G98-G99, GBO-GE3
IX. Enfermedades del sistema circulatorio 111- 113, 115, 120-125, 127-128, 111,113, 150
131, 134-137, 142, 150- 151, 169-
170, 177, 185, 189

X. Enfermedades del sistema respiratorio 143-)44, 147, 182, 184 140, 142, 143, 144

XI. Enfermedades del sistema digestivo K72-K77 K70.3, K70.4, K71.1, K71.3,
K71.5, K71.7, K72.1, K72.9,
K74

Xlll. Enfermedades del sistema osteomuscular y  MO7-MO0O8, M30-M32, M35,

del tejido conjuntivo M40-M41, M43, M85, M5

XIV. Enfermedades del sistema genitourinario NO7, N11-N13, N15- N16, N18

N18-N19, N25-N29, N31- N33
XVI. Ciertas afecciones originadas en el periodo P0O- P03, PO7- PO8, P10- P11,
perinatal P20-P29, P35-P37, P39, P52-
P57, P77, PO, P91
XVIl. Malformaciones congénitas, deformidades QO00-Q07, Q20-Q28, Q30-Q34,

y anomalias cromosdmicas Q38-Q45, Q60-062, Qb4,
Q77-Q81, 085-087, 089-Q93
Otros ¥Y85-Y89

*Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e lgualdad. Cuidadaos Paliativos Pediatricos en el SNS.: Criterios de Atencion. 2014
EMeNamara et al. A method for defining and estimating the palliative care population. J. Pain Symptom Manage. 2006; 32 (1): 5-
12

De ellos, el 59,42% son varones y 40,58% mujeres. El 60,39% residen en la provincia de Badajoz
y el 39,61% en la provincia de Caceres. Respecto a su distribucion por edad, el 0,97% son
fallecimientos en la edad pediatrica {(media anual de 42 pacientes) y el 99,03% fallecimientos
en la edad adulta {(media anual de 4.285 pacientes). El porcentaje de fallecimientos por causas
susceptibles de recibir CP pediatricos es ligeramente inferior al de la totalidad del Estado
(1,16%) (tablas 6, 7 y 8).

La tendencia temporal, tanto en Extremadura como en Espafia, refleja un crecimiento de los
fallecimientos por causas susceptibles de CP (tasa de crecimiento global entre 1.999 y 2.016
del 13,98% y 17,22% respectivamente).
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Tabla 9. Nimero de personas fallecidas anuales por CSCP por grupo de edad y medias de los afios
estudiados. Extremadura 1999-2016.

Afio de Grupos de edad Total
defuncién 00-01 01-04 05-09 10-14 15-19 20-24 25-34 45-54 55-64 65-74 85ymas anual
1999 32 3 6 3 6 7 26 74 181 420 |1.07 |1.233 |921 3.985
2000 31 3 2 2 6 6 29 94 188 448 (993 |[1.196 |885 3.883
2001 33 2 4 3 7 4 15 69 187 455 |1.06 |1.286 |850 3.984
2002 21 0 5 4 9 7 21 67 197 390 |1.06 |1.416 |923 4,120
2003 28 4 3 8 12 7 22 81 174 424 |1.08 |1524 |978 4.347
2004 30 2 5 6 8 10 12 71 178 3% (935 |[1.413 |971 4.037
2005 31 4 2 1 7 5 17 76 195 404 |1.00 |1.644 |1.044 4.430
2006 35 iy 2 4 4 2 16 85 191 404 |[956 |[1.556 |996 4.256
2007 26 4 5 4 6 5 16 69 227 404 |844 |1.576 |1.092 4,278
2008 31 1 3 3 4 2 13 64 204 369 |[804 |1.581 |1.107 4,186
2009 27 4 5 2 4 1 13 67 211 440 |[859 |[1.561 |1.100 4,294
2010 82 3 6 3 2 3 14 53 233 437 (823 |1.591 |1.222 4.422
2011 29 iy 1 6 8 5 9 55 208 441 [771 [1.598 |1.291 4.427
2012 11 0 5 0 6 3 15 70 272|484 |785 |1.620 |1.371 4.642
2013 12 5 5 1 7 1 11 76 246 | 480 |B09 |1.620 |1.413 4.686
2014 21 2 1 3 5 4 10 40 208 473 742 | 1560 |1.490 4.559
2015 27 3 1 6 2 1 7 55 202 468 | 786 |1.597 |1.648 4.803
2016 16 2 0 2 3 1 10 44 195 |[458 (786 |1.467 |1.558 4.542
Promedio

anual 3 3 3 6 4 15 67 205 433 899 1.502 1.159 4,327

Fuente: Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social. Instituto de Informacidn Sanitaria. Mortalidad por causa de muerte.
Link: https://pestadistico.inteligenciadegestion.mschs.es/PUBLICOSNS/Comun/DefaultPublico.aspx.
Elaboracidn: SES. Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales.

Sin embargo, el mayor porcentaje de fallecidos por causas susceptibles de CP respecto de los
fallecidos por cualquier causa se da en el grupo de edad de 00-01: 75,56%; lo cual es légico
dada la baja tasa de mortalidad en estas edades. El porcentaje de fallecidos por causas
susceptibles de CP respecto de los fallecidos por cualquier causa en poblacion total es del 40%
(tabla 10).
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Tabla 10. Numero de personas fallecidas por todas las causas, por CSCP y porcentaje de éstos sobre el
total, por grupo de edad al fallecimiento en Extremadura. 1999-2016.

Grupos de edad Fallecidos por CSCP Total fallecidos % fallecidos por CSCP
0-1 473 626 75,56%
1-4 52 124 41,94%
5-9 61 103 59,22%
10-14 61 118 51,69%
15-19 106 401 26,43%
20-24 74 520 14,23%
25-34 276 1.349 20,46%
35-44 1.210 3.193 37,90%
45-54 3.697 7.192 51,40%
55-64 7.795 13.839 56,33%
65-74 16.177 31.739 50,97%
75-84 27.039 66.210 40,84%
85 y mas | 20.860 69.126 30,18%

Fuente: Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social. Instituto de Informacian Sanitaria. Mortalidad por causa de muerte
Link: https://pestadistico.inteligenciadegestion.mschs.es/PUBLICOSNS/Comun/DefaultPublico.aspx
Elaboracian: SES. Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales

El andlisis por causas de mortalidad indica que la mayoria de los fallecimientos por causas
susceptibles de CP se producen por tumores (64,12%), seguido de las enfermedades del
sistema circulatorio (14,55%) y enfermedades del sistema respiratorio (8,58%). En resumen, el
64,12% de los fallecimientos se producen por enfermedades oncologicas y el 35,88% por
enfermedades no oncoldgicas. En el subgrupo de edad pediatrica, las causas mas frecuentes
son las afecciones en el periodo perinatal (38,51% de los fallecimientos en edad pediatrica) y
las malformaciones congénitas (26,03% de los fallecimientos en edad pediatrica). En resumen,
el 17,00% de los fallecimientos en edad pediatrica se producen por enfermedades oncolégicas
y el 83,00% por enfermedades no oncoldgicas (anexo 4).
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POBLACION CON NECESIDADES PALIATIVAS ATENDIDA POR LOS EQUIPOS DE
SOPORTE DE CUIDADOS PALIATIVOS DEL SES

Ademas de la historia clinica digital (HCD), dentro del aplicativo informatico Jara, los ESCPs
disponen de un sistema propio de registro de la actividad: el aplicativo de registro de la
actividad asistencial de los ESCPs disefiado por la Subdireccién de Sistemas de Informacién del
SES. Segun estas fuentes, en los afios 2018 y 2019, los ESCPs incluyeron en el Programa de CP
una media de 2.834 pacientes y realizaron asesoramiento y/o evaluacién a 1.300 pacientes
mas que no entraron por no cumplir criterios.

Tabla 12. Pacientes incluidos y no incluidos en PRCPEx por drea de salud. Niumero y media. 2018 - 2019.

Pacientes Pacientes Media Pacientes Pacientes Media pac

incluidos incluidos pacientes NO NO NO

PRCPEX PRCPEx incluidos incluidos incluidos incluidos

2018 2019 PRCPEx PRCPEx PRCPEx PRCPEx

2018-2019 2018 2019 2018-2019
BADAIOZ 618 614 616 64 78 71
MERIDA 407 404 406 125 241 183
DON BENITO 345 327 336 144 249 197
LLERENA-ZAFRA 199 221 210 309 567 438
CACERES 700 601 651 61 42 52
CORIA 152 150 151 71 166 119
PLASENCIA 296 294 295 58 37 48
NAVALMORAL 177 163 170 165 222 194
EXTREMADURA 2.894 2,774 2.834 997 1.602 1.300
Fuente: SES. .

Elaboracion: Direccion General de Asistencia Sanitaria.

Teniendo en cuenta que en Extremadura fallecen anualmente una media de 4.327 pacientes
por causas susceptibles de CP segun los criterios de McNamara, la tasa de inclusion (pacientes
incluidos en PRCPEx / estimacion de pacientes a incluir x 100) en los afios 2018 y 2019 seria:
2.834/4,327=65,50% estando dentro de lo establecido como una cobertura apropiada por
parte de los equipos especificos de CP teniendo en cuenta las causas seleccionadas por
McNamara (60% de los pacientes subsidiarios de recibir CP™°.

La distribucion de pacientes atendidos por area es la siguiente: tabla 13 y figura 2.
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Tabla 13. Media de pacientes incluidos en PRCPEx y estimacion media de pacientes a incluir segun
poblacion por drea de salud. Numero y tasa. 2018-2019.

Media pacientes incluidos Estimacion media de pac Tasa media de inclusion

PRCPEx 2018-2019 a incluir segin poblacion 2018-2019
2018-2019

BADAIOZ 616 1.098 56,12%
MERIDA 406 673 60,21%
DON BENITO 336 551 ‘ 61,00%
LLERENA-ZAFRA 210 407 51,54%
CACERES 651 771 ‘ 84,39%
CORIA 151 176 | 86,02%
PLASENCIA 295 438 ‘ 67,41%
' NAVALMORAL 170 214 | 79,38%
' EXTREMADURA 2.834 4.327 ‘ 65,50%

Extremadura
Fuente: SES,

Elaboracion: Direccion General de Asistencia Sanitaria.

Figura 2. Tasa media de pacientes incluidos en PRCPEx por drea de salud. 2018-2019.

NAVALMORAL N 79,38%
PLASENCIA I 67,41%
corn I 26,02%
Caceres I 34,39%
LLERENA I 51,54%
D.BENITO I ©1,00%
MERIDA I 60,21%
BADAIOZ I S6,12%

0,00% 20,00% 40,00% 60,00% 80,00% 100,00%

Nota: tasa media de inclusidn = media de pacientes incluidos / estimacion media de pacientes a incluir x 100.

Fuente: SES.
Elaboracidn: Direccién General de Asistencia Sanitaria.

En cuanto al sexo, el 58,52% de los pacientes incluidos en el Programa eran varones y el
41,48% mujeres.
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Respecto a la edad, el mayor porcentaje de pacientes atendidos corresponde a los grupos de
edad entre los 80 y los 89 afios (39,82%), seguido del grupo de edad 70-79 afios (25,60%). En
edad pediatrica se atendieron una media de 9 pacientes (0,30%) por los ESCPs existentes hasta
el 1 de abril de 2019; fecha en la que inicia su actividad el ESCPP.

Tabla 14, Pacientes incluidos en PRCPEx. Numero por afio y grupo de edad; media aritmética y
porcentaje por grupos de edad sobre total. 2018-2019

Grupos de edad

30-39 | 40-49 | 50-59 | 60-69 Mas 90 | Total
2018 3 1 8 15 72 261 430 666 1029 334 2.894
2019 8 1 4 9 75 251 447 644 978 357 2.774

Media 12 74 256 439 1004 346 2.834

Porcentaje 0,25% | 0,04% | 0,21% | 042% | 2,59% 9,03% | 1547% | 23,11% 3541% & 12,19% | 100,00%

Areas de Grupos de edad
Salud 20-29 | 30-39 | 40-49 | 50-59 | 60-69 | 70-79 | 80-89 | Mds90 | Media
BADAJOZ 1 0 2 4 20 63 106 146 207 70 616
MERIDA 2 0 1 1 13 44 69 108 136 34 406
DONBENITG | O 0 1 3 14 29 57 80 122 32 336
LLERENA- 0 0 1 0 4 12 28 53 52 26 210
ZAFRA
" CACERES [ s 1 1 3 13 60 99 133 234 105 651
CORIA 0 0 0 0 4 14 23 34 59 19 151
PLASENCIA 1 Q 1 1 4 23 41 62 126 40 295
 NAVALMORAL | 1 o 1 1 5 13 18 42 69 22 170
Media 7 1 6 12 74 256 439 655 1004 346 2.834

Fuente: SES
Elaboracion: Direccion General de Asistencia Sanitaria

El 55,31% de los pacientes atendidos eran de la provincia de Badajoz y 44,69% de la provincia
de Caceres. El 81,45% de los pacientes fueron derivados desde Atencion Hospitalaria (AH), el
17,93% desde Atencion Primaria (AP)y desde Centros Sociosanitarios (CSS) el 0,62% (figura 3).
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Figura 3. Porcentaje medio de pacientes incluidos en PRCPEx por procedencia y area de salud. 2018-
2019,

I
NAVALMORAL I —
—
|
PLASENCIA I ———
—
I
CORIA | —
——
I
CACERES | ——
|
|
LLERENA-ZAFRA I—
I
1
D. BENITO | —
— 1
MERIDA | —
]

i

BADAJOZ I ——
I
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

EmAP mAH m (55

Fuente: SES
Elaboracion: Direccion General de Asistencia Sanitaria
CS5: Centro socio sanitario; AH: Atencidn Hospitalaria; AP: Atencién Primaria

Por servicios de AH, el que mas derivé en 2018-2019 fue Oncologia Médica (43,32%), seguido
de Medicina Interna (25,29%).
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Figura 4. Porcentaje medio de pacientes incluidos en PRCPEx por servicio hospitalario de procedencia.
2018-2019.

Unidad Dolor | 0,09%
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Fuente: SES
Elaboracion: Direccion General de Asistencia Sanitaria

Respecto a las patologias atendidas, el 86,33% de los pacientes padecieron enfermedades
oncoldgicas y el 13,67% enfermedades no oncoldgicas.

Tabla 16. Pacientes incluidos en PRCPEx, estimacion de pacientes a incluir y tasa de inclusion por
diagnoéstico y afio. Numero, media, porcentaje y tasa. 2018-2019.

Pac Pac no Estimacién Estimacién Tasa pac Tasa pac no

oncoldégico oncolégico pac pac no oncolégico oncolégico

incluidos en  incluidos en oncolégico oncolégico

PRCPEx PRCPEx
2018 1.779 275 2.774 1.553 64,13% 17,71%
2019 1.777 288 2.774 1.553 64,06% 18,54%

64,10% 18,13%

Porcentaje 86,33% 13,67% b 35,89%
Fuente: SES - - -
Elaboracidn: Direccidn General de Asistencia Sanitaria
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Tabla 17. Media de pacientes incluidos en PRCPEx, estimacion de pacientes a incluir y tasa de inclusion

por diagnostico y area de salud. Numero y tasa. 2018-2019.

Area de salud Pac Pac no Estimacion Estimacién  Tasa pac Tasa pac no
oncolégico oncoldégico pac pac no oncolégico  oncoldgico
incluidos en  incluidos en oncolégico oncolégico
PRCPEx PRCPEx

BADAIOZ 407 52 ‘ 704 394 | 57,78% 13,08%

MERIDA 207 38 432 242 47,95% 15,51%

DON BENITO ' 233 46 | 353 198 ‘ 66,00% 23,27%

LLERENA-ZAFRA 146 | 24 | 261 146 | 55,92% 16,08%

CACERES 381 72 | 494 277 | 77,02% 26,03%

CORIA 104 10 | 113 63 | 92,43% 15,87%

PLASENCIA 197 15 | 281 157 ‘ 70,21% 9,23%

" NAVALMORAL 104 | 27 137 77 7568% 34,44%

EXTREMADURA 1.778 282 | 2.774 1.553 ‘ 64,10% 18,13%

Fuente: SES I '

Elaboracion: Direccion General de Asistencia Sanitaria

Figura 5. Tasa de pacientes medios incluidos en PRCPEx por diagndstico y area de salud. 2018-2019.

I 34 44%
A A R | 75, 68%

m—0.23%
A N A o —— 70,21%

COR|A 15 .87%
I

CACERES 26,03%
LLERENA - ZAFRA NSNS 16,08%

—3.)7%
D BN T o —— 6, 00%

I 15.51%
MR DA o —— 47,95%

m—13,08%
BADAIO  —— 7 ,78%

0% 10% 20% 30% 40% O50% 60% 70% BO% 90% 100%

® No oncolégicos ® Oncolégicos

Fuente: SES.
Elaboracidn: Direccidn General de Asistencia Sanitaria

Para la atencion de dichos pacientes los ESCPs realizaron durante 2018 y 2019 una media de
44.428 asistencias, de las cuales 27.598 fueron asesorias (llamadas de valoracion y
seguimiento de pacientes y familiares realizadas de manera directa o a través de los
profesionales de referencia) y 16.830 visitas.

La media de asesorias en Extremadura por paciente fue de 9,74 y la media de visitas 5,94.
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Figura 6. Numero medio de asesorias de los ESCPs por paciente incluido en PRCPEx por drea de salud.
2018-2019.

NAVALMORAL I 15,38
PLASENCIA I 11,39
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0,00 5,00 10,00 15,00 20,00

Fuente: SES.
Elaboracion: Direccion General de Asistencia Sanitaria

De los distintos tipos de asesorias existentes, la que se ejecuta en mayor numero es la dirigida
a pacientes y familiares (54,91%), seguida de las dirigidas a los equipos de AP (17,75%) y a los
profesionales de AH (16,50%]). A CSS se dirigen el 7,98% de las asesorias, el 2,69% a la gestion y
tramitacion de recursos y el 0,17% a |a gestion de voluntariado.

Figura 7. Nimero medio de asesorias de los ESCPs por paciente incluido en PRCPEx por drea de salud y
tipologia. Media aritmética por paciente. 2018-2019.
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Fuente: SES.

Elaboracion: Direccion General de Asistencia Sanitaria

De los distintos tipos de visitas existentes, las que se realizan en mayor volumen son las de
hospital (52,88%), seguidas de las consultas externas (19,78%) y las visitas domiciliarias
(17,47%). Las consultas por duelo suponen el 5,36% de las visitas totales, el 2,59% son visitas
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en centros sociosanitarios, el 1,77% son visitas en urgencias y el 0,15% son visitas domiciliarias
por duelo.

Figura 8. Numero medio de visitas de los ESCPs por paciente incluido en PRCPEx por tipologia y drea de
salud. Media aritmética por paciente. 2018-2019.
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Fuente: SES

Elaboracidn: Direccidn General de Asistencia Sanitaria

Con relacion a los ingresos hospitalarios, cabe destacar que se produjeron una media para
2018-2019 de 1.119; con una estancia media de 6,23 dias.

Respecto a los motivos de salida del Programa, el mas frecuente es el exitus del paciente
(94,32%): 48,40% en el hospital, 33,81% en domicilio y 12,12% en CSS.

Figura 9. Numero medio de pacientes por motivo de salida del PRCPEx y drea de salud. 2018-2019.
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Fuente: SES

Elaboracidn: Direccidn General de Asistencia Sanitaria
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POBLACION PEDIATRICA (NINOS Y ADOLESCENTES) CON NECESIDADES PALIATIVAS
ATENDIDA POR EL EQUIPO DE SOPORTE DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS DEL
SES

Los datos de actividad del ESCPP en la primera anualidad, de abril de 2019 a marzo de 2020,
son los siguientes:

Se incluyeron en el Programa 43 pacientes, de los cuales, 22 (51,2%) eran del sexo femenino y
21 (48,8%) del sexo masculino. Los pacientes en edad pediétrica atendidos por los ESCP hasta
el 1 de abril de 2019 fueron derivados al ESCPP.

La distribucion por edad ha oscilado entre 23 dias y los 25 afios: (Tabla 18)

Tabla 18. Pacientes pediatricos atendidos por ESCPP del PRCPEx. Numero por grupo de edad y
porcentaje por grupos de edad sobre total. Abril 2019 = marzo 2020.

Grupos de edad

2-6 afios 6-12 afios 12-19 afios > 19 afios

2019 1 2 4 10 11 10 5
Porcentaje 3% 9,3% 23,3% 25,6% 23,3% 11,6%

Fuente: SES
Elaboracidn: Direccidn General de Asistencia Sanitaria

El 72,09% procedian de la provincia de Badajoz y el 27,91% de la provincia de Caceres.
Teniendo en cuenta la poblacién entre 0 y 19 afios de ambas provincias (131.174 y 66.711
respectivamente segun el Padrén Municipal de Habitantes del INE a 1 de enero de 2019), las
tasas de atencion por ESCPP del PRCPEx serian de 24 y 18 pacientes respectivamente por cada
100.000 habitantes en edad pediatrica.

Tabla 19. Pacientes pediatricos atendidos por ESCPP del PRCPEx. Nimero, porcentaje y tasa por 100.000

habitantes en edad pedidtrica por drea de salud. Abril 2019 — marzo 2020.

Area de salud Pacientes Porcentaje Poblacién Tasa pac atendidos
pediatricos pediatrica por ESCPP X
atendidos ESCPP 100.000 hab

BADAJOZ 15 34,88% 54.323 28

MERIDA 5 11,63% 34.398 15

DON BENITO 3 6,98% 24.704 12

LLERENA-ZAFRA 8 18,60% 17.749 45

CACERES 4 9,30% 32.677 12

CORIA 1 2,33% 6.581 15

PLASENCIA 3 6,98% 17.743 17

NAVALMORAL 4 9,30% 9.710 41

EXTREMADURA 43 197.885 22

Fuente: SES, INE (Padrdn Municipal de Habitantes 2019). Decreto 180/2017, de 31 de octubre, por el que se modifica el Decreto
166,/2005, de 5 de julio, por el que se aprueba el Mapa Sanitario de la Comunidad Auténoma de Extremadura.
Elaboracidn: Direccidn General de Asistencia Sanitaria

El modelo IMPaCCT (International Meeting for Palliative Care in Children, Trento) considera
que la tasa de prevalencia estimada de nifios, adolescentes y jévenes que pueden requerir CP,
es de 10-16 por cada 10.000 habitantes de entre 0 a 19 afios. De este grupo aproximadamente
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un 30% sufrird cancer y el 70% restante una combinacion de patologias principalmente
neurodegenerativas, metabdlicas y genéticas.

Extrapolando esta informacion a la comunidad autonoma de Extremadura (poblacion
extremerfia de 0 a 19 afios a 1 de enero de 2019 es de 197.885 segln datos provisionales del
Padron Municipal de Habitantes del Instituto Nacional de Estadistica), se estima que, entre 198
y 317 pacientes pediatricos serian susceptibles de recibir CP, de los cuales 59-95 padeceran
cancer y 139-222 otras enfermedades no oncoldgicas. La tasa de inclusion para poblacion
pediatrica susceptible de recibir CP en el primer afio de actividad seria entre el 13,58% y el
21,73%.

La EAPC ha estimado que, para una poblacidn pediatrica de 50.000 nifios, en un afio, entre 30y
40 de ellos necesitarian CP especializados. Aplicando estas proporciones a la poblacion
pediatrica de Extremadura, entre 119 y 158 nifios requeririan CP especializados. La tasa de
inclusion para poblacion pediatrica susceptible de recibir CP especializados en el primer afio de
actividad seria entre el 27,21% vy el 36,13%.

El 65,12% de los pacientes fueron derivados desde el Hospital Materno-Infantil de Badajoz
(HMIB) y el 20,93% desde diferentes servicios de pediatria de otros hospitales.

Figura 10. Nimero de pacientes atendidos por el ESCPP del PRCPEx por procedencia. Abril 2019 — marzo
2020.
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Fuente: SES
Elaboracion: Direccion General de Asistencia Sanitaria

El 16,28% (7) de los pacientes tratados fueron oncolodgicos (con predominio de tumores
cerebrales {9,3%)) y el 83,72% (36) no oncologicos. De éstos, el 63,89% fueron encefalopatias
fijas (con predominio de paralisis cerebral infantil (12)), el 33,33% enfermedades neuroldgicas
progresivas y el 2,78% (1) enfermedades respiratorias.
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Respecto a la complejidad de atencidn, el 44,2% (19) de los pacientes se consideraron de
complejidad elevada, el 39,5% (17) de complejidad intermedia y 16,3% (7) de baja
complejidad.

Para la atencion de dichos pacientes el ESCPP realizo, durante la primera anualidad, 1.428
asistencias, de las cuales 1.145 fueron asesorias (llamadas de valoracion y seguimiento de
pacientes y familiares) y 283 visitas.

La media de asesorias en Extremadura por paciente pediatrico incluido en el Programa fue de
26,63 y la media de visitas 6,58.

Tabla 19. Visitas y asesorias realizadas por el ESCPP del PRCPEx. Numero tipologia y media por paciente.
Abril 2019 — marzo 2020.

Domiciliarias Hospital CEX Colegios Duelo Total Media
Visitas 79 29 93 7 5 283 6,58
Pacientes y familiares | Hospital AP Colegios
Asesorias 565 422 127 31 27 1.145 26,63
Fuente: SES

Elaboracidn: Direccién General de Asistencia Sanitaria

El 12,5% (5) de los pacientes salieron del Programa por exitus; 3 fueron pacientes con
enfermedad oncologica y 2 con enfermedad neuroldgica. Sélo un paciente fallecié en
domicilio. La estancia media en el Programa alcanzo los 30,8 dias.
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ESTRUCTURA, ORGANIZACION Y RECURSOS HUMANOS DE CUIDADOS PALIATIVOS EN
EXTREMADURA

El PRCPEx estd estructurado de la siguiente manera:

Coordinacion Regional de Cuidados Paliativos cuya mision es velar por el desarrollo de una
red de trabajo integral y coordinada de CP con un modelo comun en toda la region. Depende
organicamente de la Subdireccion de Salud Mental y Programas Asistenciales (PPAA) de la
Direccion General de Asistencia Sanitaria (DGAS) del SES.

8 Equipos de Soporte de Cuidados Paliativos (ESCPs) considerados unidades transversales de
apoyo, cada uno de ellos esta ubicado en el hospital de referencia de cada una de las 8 areas
de salud y dependen de las direcciones de AP. Los profesionales de medicina y de enfermeria
que integran estos equipos dependen, contractual y funcionalmente, de las gerencias de areas
de salud (GAS). La incorporacion de los psicdlogos a los ESCPs es posible a través de las
subvenciones nominativas con Asociacion Espafiola contra el cancer (AECC) y Asociacion
Oncoldgica Extremefia (AOEx). Posteriormente, a través del convenio de colaboracidn entre la
Fundacidn La Caixa y Fundesalud, se incorporan 4 trabajadoras sociales en los ESCPs (tabla 11).

1 Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos Pediatricos (ESCPP) considerado una unidad
transversal de apoyo de ambito regional, que esta ubicado en el Hospital Perpetuo Socorro del
Complejo Hospitalario Universitario de Badajoz. Fue creado el 1 de abril de 2019 y esta
integrado por un pediatra y una enfermera, dependientes de la direccién de AP, y una
psicologa a media jornada incorporada a través de la subvencion nominativa de la AOEX.

Dichos ESCPs y ESCPP realizan su tarea asistencial de manera integral, atendiendo a las
necesidades de la esfera fisica, emocional, sociofamiliar y espiritual de las personas con
enfermedades en fase avanzada con compromiso vital, integrada en la red asistencial y
coordinada con los diferentes ambitos asistenciales. Para ello, realizan una atencidn directa
(visitas en domicilio, en hospital, consultas externas o en CSS) y/o asesorias tanto a las
personas que padecen estas enfermedades y a sus familiares como a los profesionales
implicados en su atencién.

Por otro lado, los ESCPs realizan atencion continuada telefénica las 24 horas, 365 dias al afio
asesorando a los profesionales que atienden a dichas personas.

A medida que el Programa se va desarrollando, se consiguen medidas de gran importancia
para la consolidacion del mismo:

e Convenios con entidades (AECC desde 2003 y con AOEx desde 2005) para la
incorporacién de psicélogos a los ESCPs (al 100% en el Area de Caceres y Badajoz y a
tiempo parcial en el resto de las dreas de salud). Desde el 1 de abril de 2019 se
incorpora la psicologa al ESCPP a tiempo parcial (convenio con AOEX).

e RESOLUCION de 4 de julio de 2006, de la Direccion Gerencia del SES, por la que se
convoca la constitucion inicial de bolsas de trabajo para provision de plazas de
personal estatutario con caracter temporal, para facultativos, en las instituciones
sanitarias del referido organismo.

¢ DECRETO 12/2007, de 23 de enero, por el que se regula el sistema de seleccion de
personal estatutario y de provision de plazas basicas y singularizadas del SES.
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e (Convenio entre Fundesalud y Fundacién La Caixa para la contratacion de 4
trabajadoras sociales en los ESCP desde el afio 2008 (50% en cada ESCP).

e Singularizacion de plazas de médicos y enfermeras de CP (DOE 39 del 26 de febrero de
2010).

e (Creacion de bolsa especifica de enfermeria en CP {DOE 234 del 7 de diciembre de
2010).

s DECRETO 17/2011, de 10 de febrero, por el que se modifica el Decreto 12/2007, de 23
de enero, por el que se regula el sistema de seleccion de personal estatutario y de
provision de plazas basicas y singularizadas del SES.

e RESOLUCION de 4 de julio de 2011, de la Direccién Gerencia, por la que se convoca
concurso de traslado para la provision de plazas singularizadas vacantes de médico de
CP, en las instituciones sanitarias del SES.

* RESOLUCION de 4 de julio de 2011, de la Direccién Gerencia, por la que se convoca
concurso de traslado para la provisién de plazas singularizadas vacantes de enfermero
de CP, en las instituciones sanitarias del SES.

* Integracién en sistemas de informacién e historia clinica digital (HCD) especifica en
sistema JARA garantizando la documentacion y registro; asi como la coordinacion
entre los diferentes ambitos asistenciales.

Los profesionales que conforman los ESCPs y ESCPP tienen formacion avanzada en CP
fundamental para la atencién integral de las necesidades del paciente y su familia. Ademas de
la labor asistencial, los ESCPs y ESCPP han de velar por la formacién continua de los
profesionales implicados en su atencion, asi como ser motores y apoyo en la investigacion
sobre aspectos relacionados con la atencion al final de |a vida. Los recursos humanos de los
ESCPsy ESCPP actuales son:

Tabla 11. Recursos humanos de los ESCPs/ESCPP de Extremadura. Diciembre 2019.

AREA MEDICOS ENFERMERIA PSICOLOGOS TRABAJADORE  AUXILIARES
S SOCIALES ADMINISTRATIVOS

BADAIOZ 4 4 1 AECC 0,6 EAPS* 1

MERIDA 2 2 0,5 AOEX 0,6 EAPS

DON BENITO 2 2 0,5 AOEX 0,4 EAPS

VILLANUEVA

ZAFRA 2 2 0,5 AQEX 0,4 EAPS

LLERENA

CACERES 3 3 1 AECC 0,6 EAPS

CORIA 1,5 1 0,5 AOEX 0,4 EAPS

PLASENCIA 2.5 3 0,5 AOEX 0,6 EAPS

NAVALMORAL = 2 1 0,5 AOEX 0,4 EAPS

ESCPP 1 1 0,5 AOEX 0 EAPS

TOTAL 19 [ 17 ['s |4 [1

Fuente: SES. Direccion General de Asistencia Sanitaria,
Elaboracign: Coordinacion Regional de CP.
* EAPS: Equipo de Atencidn psicosocial Fundesalud/La Caixa
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FINES DE LA ESTRATEGIA DE CUIDADOS PALIATIVOS: MISION,
VISION Y VALORES

MISION

Garantizar a los pacientes con enfermedad avanzada con compromiso vital y a sus familias una
valoracion y atencidn integral, coordinada y adaptada a cada situacion, en cualquiera de los
ambitos asistenciales y durante todo el proceso, basada en el reconocimiento del derecho de
cada persona a recibir durante este periodo el mejor cuidado y tratamiento que proporcione el
mayor bienestar posible siguiendo criterios de eficiencia, equidad y calidad.

VISION

Prestar una adecuada atencion de calidad a las personas que padecen una enfermedad
avanzada con compromiso vital y a sus familias, que garantice una cobertura global de todas
sus necesidades, mediante la adecuacion e integracion de los recursos sanitarios, sociales y
comunitarios de la comunidad de Extremadura.

VALORES

* Accesibilidad y equidad.

® Humanizacion de la atencidn a la persona.

e Atencion integral a las personas que padecen una enfermedad avanzada con
compromiso vital y a sus cuidadores.

* Participacion de la familia y de la comunidad en la atencién de las personas en
situacion de enfermedad en fase avanzada y/o terminal con compromiso vital
susceptibles de recibir CP.

e (Calidad asistencial y capacitacion profesional.

e Trabajo en equipo interdisciplinar.

e Eficiencia y coordinacion entre los diferentes ambitos asistenciales.
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LINEAS ESTRATEGICAS, OBJETIVOS Y ACCIONES

LINEA ESTRATEGICA 1: ATENCION INTEGRAL DE LA PERSONA EN FASE AVANZADA DE
ENFERMEDAD Y/O TERMINAL CON COMPROMISO VITAL Y SU FAMILIA

OBIJETIVO GENERAL:

Garantizar una valoracion integral de todas las necesidades que presenta la persona que
padece una enfermedad en fase avanzada con compromiso vital y su familia y/o personas
cuidadoras con el fin de dar una atencion de calidad cualquiera que sea su ubicacién
geografica, ambito de actuacidn y/o ambito asistencial y desarrollar un modelo de atencion
compartida entre los diferentes profesionales implicados en la atencion de las personas con
necesidad de CP para asegurar la continuidad en la atencién al final de la vida.

1.1 ABORDAJE INTEGRAL

OBIETIVOS ESPECIFICOS:

* |dentificar la poblacion con enfermedad en fase avanzada con compromiso vital
susceptible de atencion paliativa con el uso de herramientas estandarizas y validadas e
incorporadas en la historia clinica digital: criterios NECPAL, herramienta de estratificacion
de poblacion GMA, sistemas de clasificacion diagnostica CIE-10, CIAP-2 y en el registro
hospitalario del Conjunto Minimo Basico de Datos (CMBD).

e Valorar de forma integral todas las necesidades y deteccion de problemas, que incluya al
menos, situacion clinica, psicologica, social y espiritual de estas personas y sus cuidadores,
asi como el nivel de conocimiento de su diagndstico y prondstico de su enfermedad.

e Realizar seguimiento de estas personas basandose en las necesidades detectadas y segun
grado de complejidad.

® Apoyar el proceso de elaboracion del duelo a familiares y/o cuidadores.

e |mpulsar mecanismos de comunicacion bidireccional de los profesionales de servicios
sociales y los profesionales de servicios sanitarios.

* Garantizar el registro y evaluacion del desarrollo de |a Estrategia.

ACCIONES:

® Elaboracion de protocolos de coordinacion y derivacion en los diferentes dambitos
asistenciales, entre los profesionales de AP (incluidos los profesionales con funciones de
atencidon continuada), AH y CSS, asi como protocolos de intervencidn para las personas con
necesidades de CP que definan las actividades a realizar en cada dmbito asistencial.

e Registro de la valoracién integral de los problemas y necesidades de la persona con
necesidades paliativas.
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® Creacion de un madulo de registro de sintomas y un modulo de escalas de valoracidn con

visualizacion en gréfico evolutivo e incorporacidn al “documento UCP (unidad de CP)" vy
“documento UPCP (unidad pediatrica de CP)".

Desarrollo de herramientas y protocolos que faciliten la atencion compartida y coordinada
de las personas con enfermedad avanzada y compromiso vital facilitando la comunicacion
entre los profesionales referentes y los que presten asistencia en periodos de atencion
continuada (Puntos de Atencion Continuada (PAC), servicios hospitalarios de Urgencias),
para garantizar la calidad de los cuidados al final de la vida.

Disefio de protocolos de intervencion de atencion al duelo y prevencién/atencion del duelo
complicado.

1.2 ATENCION COMPARTIDA

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

e Garantizar el acceso a la informacion sobre la wvaloracién, plan de cuidados vy
seguimiento de la persona con enfermedad avanzada con compromiso vital a todos los
profesionales implicados en su atencion en todos los ambitos asistenciales, para
garantizar una continuidad en los cuidados y evitar duplicidad de registros o pérdida
de informacion.

¢ Implementar el modelo de atencion compartida, integrado en el sistema sanitario tal y
como se recoge en el Proceso Asistencial Integrado del Paciente Crénico Complejo del
SES.

e Utilizar las tecnologias de la informacién y comunicacion (TICs) (E-consultas, E-didlogo,
videoconsultas, telemedicina) entre dmbitos asistenciales, como via de comunicacion
entre profesionales, que garantice la transmision de la informacion y asi facilitar la
continuidad de los cuidados.

¢ Fomentar la evaluacién de las TICs como soporte para la introduccién de las nuevas
formas de abordaje disponibles y la accesibilidad/equidad.

ACCIONES:

Creacion de espacios en las agendas de los profesionales de las E-consultas, como via de
comunicacion directa entre los diferentes ambitos asistenciales que facilite la continuidad
de los cuidados a los pacientes con necesidades de CP.

Uso de la HCD, en sistema informatico JARA, y su cumplimentacion por parte de los
profesionales de cada ambito asistencial implicados en los cuidados de las personas con
necesidades paliativas.
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Actualizacion del puesto de trabajo clinico JARA y del aplicativo de la actividad asistencial
de los profesionales de los ESCPs y ESCPP, introduciendo las mejoras y adaptaciones
necesarias para garantizar una atencién de calidad en el final de vida.

Disponibilidad del plan de accion personalizado a los profesionales de los ESCPS que
facilite la realizacion de la planificacién anticipada de decisiones de forma conjunta.
Facilitacion de la visualizacion del plan de accidon personalizado a servicios de Urgencias y
112.

1.3 ABORDAIJE DEL PACIENTE CON ENFERMEDAD AVANZADA EN ATENCION PRIMARIA

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

* Fomentar que los profesionales de los Equipos de Atencion Primaria (EAPs), por su
proximidad y continuidad, sean los referentes para realizar el seguimiento y atencion
continua y directa de las personas con enfermedad avanzada con compromiso vital.

* Velar por el cumplimiento de las intervenciones y/o actividades a desarrollar segun se
recogen en el Proceso de Atencidn del Crénico Complejo (PCC) y cartera de servicios de
AP.

* Informar a los pacientes y usuarios de los recursos disponibles en la comunidad para
prestar atencion a las personas con enfermedad avanzada con compromiso vital y sus
familias.

* Favorecer la realizacion de cambios organizativos para asegurar la provision de recursos
y asistencia de las personas con enfermedad avanzada con compromiso vital.

ACCIONES:

Dotacidn a los EAPs y PACs de los farmacos y el material especifico necesarios para la
prestacion de CP en la comunidad.

Potenciacion de la realizacidn de las actividades de cartera de servicios vigente y Programa
de Atencién a la Cronicidad, en las personas identificadas con necesidades de CP, en el
seno de la comunidad.

Desarrollo de un mapa de recursos comunitarios en las zonas de salud de cada una de las
areas de salud.

Difusion del protocolo de Atencién Continuada Telefénica en CP.

Seguimiento de manera proactiva y programada de la evolucion de las personas con
enfermedad avanzada con compromiso vital con el objetivo de mantenerlas el mayor
tiempo posible en fase de estabilidad sintomatica, atendiéndolos de forma precoz ante
signos iniciales de descompensacion.
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1.4 ABORDAJE DEL PACIENTE CON ENFERMEDAD AVANZADA EN ATENCION HOSPITALARIA

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Asegurar la continuidad de la asistencia especifica y de calidad al final de la vida en el
ambito hospitalario.

Establecer protocolos y modelos de atencion especificos de CP en servicios hospitalarios
especificos (Urgencias, Oncologia, Medicina Interna, Unidad de Cuidados Intensivos (UCI),
Psiquiatria).

ACCIONES:

Puesta en marcha de nuevas modalidades asistenciales: priorizacion de consultas, hospital
de dia para la realizacidn de medidas diagnosticas y/o terapéuticas especificas.
Elaboracion de un documento de criterios de ingreso en camas especificas de CP.
Humanizacion de la atencion a través de diferentes actuaciones especificas (habitacion
individual, sobre todo si se encuentra en situacion de Uultimos dias, facilitar el
acompafamiento continuo, flexibilidad en los cuidados y horarios).
Adecuacion de unidades de hospitalizacion con personal con formacian especifica en CP
que desarrollen un modelo de actuacidon comun para la atencion de pacientes con
enfermedades en fase avanzada y/o terminal con compromiso vital y habilitacion de
espacios adecuados que faciliten la comunicacién entre pacientes/familiares vy
profesionales, asi como la atencion al duelo.
Potenciacion de la atencidn en hospitales de dia facilitando la realizacion de pruebas
diagndsticas y/o terapéuticas (paracentesis, toracocentesis, transfusiones de
hemoderivados) a los pacientes atendidos por ESCPs/ESCPP.
Elaboracion, por los profesionales implicados en la atencion a personas con necesidades
paliativas, de protocolos sobre informacion y comunicacion con el paciente y su familia
sobre los objetivos de atencion, asi como para la toma de decisiones.
Acciones especificas que desarrollar en los servicios de Urgencias Hospitalarias:
Establecimiento de un protocolo de actuacion en los servicios de Urgencias para la
atencion de las personas con enfermedad en fase avanzada con compromiso vital que
incluya:

- La rapida deteccion en “triaje” de forma que se le asigne un nivel de prioridad

alto.

- La atencidn prioritaria con reduccidn de los tiempos de atencidn.
- El acompafiamiento continuo de un familiar.

- Un circuito de ingreso preferente en planta de hospitalizacion, especialmente
en los casos de situacion de dltimos dias.

Acciones especificas que desarrollar en pacientes con Trastorno Mental Grave (TMG):
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- Elaboracidn e implementacion de un protocolo de gestion compartida para el
EAP, ESCP y Equipo de Salud Mental (ESM) que permita una agil trasmision de
la informacion y una adecuada toma de decisiones clinicas.

- Programacion de actividades docentes a través de la Escuela de Ciencias de la
Salud y de la Atencién Sociosanitaria para profesionales de AP, salud mental y
CP sobre las necesidades de las personas con TMG y atencion al final de la
vida.

- Disefio de un protocolo de atencion compartida para los profesionales
hospitalarios de salud mental, CP y otras unidades y servicios que permita la
atencion a la persona con TMG y necesidad de atencion al final de la vida en el
ambito hospitalario.

- Disponibilidad de camas sociosanitarias para personas con TMG y necesidad de
atencion al final de la vida con una atencion especializada gue tenga en cuenta
las necesidades que presenten.

1.5 ABORDAIJE DEL PACIENTE CON ENFERMEDAD AVANZADA EN CENTROS RESIDENCIALES

OBIETIVOS ESPECIFICOS:

Desarrollar protocolos de atencion conjunta y planificacion anticipada de decisiones del
equipo sanitario del centro residencial y el EAP de referencia.

Mejorar la herramienta de clasificacion de dependencia a nivel sanitario para ingreso en
diferentes plazas sociosanitarias (HECUPAS).

Dotar de espacios especificos y tiempo necesario para el acompafiamiento familiar de las
personas con enfermedad avanzad con compromiso vital, preservando su intimidad y
facilitando el maximo bienestar en los dltimos dias.

Mejorar la dotacion de farmacos necesarios para el adecuado control sintomatico de
personas institucionalizadas con enfermedad avanzada con compromiso vital.

Crear recursos de media-larga estancia en centros residenciales para los pacientes y
familias con necesidades de CP en toda la region segun estdndares del Ministerio de
Sanidad, Consumo y Bienestar Social.

ACCIONES:

Disponibilidad de acceso a sistema JARA para los profesionales sanitarios que trabajen en
dichos centros residenciales o CSS.

Realizacion de un protocolo de atencidn y seguimiento conjunto de personas con
necesidades paliativas institucionalizados en CSS.

Redaccion de protocolo de conciliacion terapéutica para pacientes institucionalizados.
Participacion en la planificacian anticipada de cuidados con el resto de los profesionales
implicados.
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1.6 SEGURIDAD DEL PACIENTE AL FINAL DE LA VIDA

OBJETIVO ESPECIFICO:

Garantizar el uso seguro y racional de medicamentos especificos, técnicas y cuidados en las
personas con necesidades de CP.

ACCIONES:

Formacion y sensibilizacién de los profesionales en el uso seguro de medicamentos
sobre todo los considerados “medicamentos de alto riesgo (MAR)”, estandarizando su
prescripcion, almacenamiento, preparacion y  administracion, asi como
establecimiento de protocolos de seguimiento especificos.

Difusion de la Estrategia de Seguridad del paciente en CP, recogida en la web del
PRCPEx, y especificamente del Proyecto de “Uso seguro del medicamento por parte de
cuidadores de pacientes en situacion de enfermedad avanzada incluidos en el
PRCPEx".

Elaboracién y puesta en marcha de un protocolo de deprescripcién de farmacos al final
de la vida.

Establecimiento de programas de conciliacion de la medicacion para prevenir errores
de medicacion en las transiciones asistenciales, con el objetivo de garantizar que el
paciente recibe los medicamentos adecuados a su situacion clinica (actualizacion y
revision de tratamientos), asi como facilitarle un informe impreso con el tratamiento
completo actualizado.

Fomento de la notificacion de incidentes y problemas relacionados con medicamentos
en la plataforma SINASP, asi como las reacciones adversas a los mismos a través de la
plataforma www.notificaram.es.

Facilitacion del acceso a farmacos con uso restringido (visado/uso compasivo) o no
comercializados en Espana.

1.7 ADECUACION DE RECURSOS HUMANOS Y ESTRUCTURAS

OBIETIVOS ESPECIFICOS:

Adecuar los recursos humanos y estructurales de los ESCPs y resto de dispositivos

asistenciales implicados en la atencion de estos pacientes para garantizar una atencion de

calidad y asegurar la continuidad asistencial.

Mejorar el acceso profesional a dispositivos especificos de CP a través de las bolsas

creadas para la contratacion en puestos singularizados de profesionales de medicina y
enfermeria de CP.
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Adecuar la hospitalizacidn en camas de agudos de CP a través de la creacion de unidades
de hospitalizacion de referencia en CP tal y como se recoge en el Plan de Salud de
Extremadura 2013-2020.

Adecuar hospitalizacion en camas de media-larga estancia de pacientes con necesidades
de CP en toda la region segun estandares del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social.

Apoyar el mantenimiento del PRCPEx reforzando la estructura de la coordinacion regional
del Programa, grupos de trabajo transversales y Plan Regional de Voluntariado en CP.
Adecuar las ratios profesionales-pacientes para dar respuesta al seguimiento de estas
personas con enfermedad avanzada con compromiso vital y sus familias.

ACCIONES

Puesta en marcha de una Comision Regional de CP creada en 2019 para facilitar la
implantacion, impulso, seguimiento y evaluacidn del Plan estratégico de CP {ver anexo 8).
Definicion del Reglamento Especifico de Funcionamiento de la Coordinacién Regional del
PRCPEx y de los ESCPs/ESCPP comao unidades transversales de apoyo.

Incorporacion a corto/medio plazo a los ESCPs/ESCPP de los profesionales de la psicologia
y el trabajo social con formacion especifica en CP como personal del SES.

Disefio, desarrollo e implementacion de “JARA movilidad para CP” que permita consultar la
HCD e incorporar y registrar informacion sobre actividad realizada con los pacientes a nivel
domiciliario y en horario de atencion continuada.

Provision de dispositivos de movilidad a los profesionales de los ESCPs para facilitar el
desempenio de la actividad a nivel domiciliario y en horario de atencién continuada.
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LINEA ESTRATEGICA 2: AUTONOMIA DEL PACIENTE

OBIJETIVO PRINCIPAL:

Garantizar la autonomia del paciente basandose en sus valores, deseos y preferencias en la
fase avanzada de enfermedad.

OBIJETIVOS SECUNDARIOS:

*  Facilitar a los pacientes informacidn clara y comprensible con base en sus deseos y
necesidades sobre su estado de salud y sobre los objetivos terapéuticos y planes de
cuidados potenciando su participacion en el proceso de planificacion de cuidados.

+  Facilitar a la poblacion informacion sobre el derecho a otorgar voluntades anticipadas,
asesorando en su cumplimentacion e inscripcion.

*  Posibilitar la planificacidn anticipada de decisiones.
*  Facilitar la compresion de los aspectos éticos de las decisiones al final de la vida.

*  Garantizar la aplicacién de los principios éticos en la atencidon de los pacientes en fase
avanzada de enfermedad.

ACCIONES:

Registro en la HCD de los deseos, valores y preferencias del paciente, grado y necesidades
de informacion sobre su situacion y prondstico y personas autorizadas para recibir
informacion sobre su proceso de enfermedad.

Elaboracion de documentos informativos y formativos en relacién con: voluntades
anticipadas, rechazo al tratamiento, adecuacion del esfuerzo terapéutico, consentimiento
informado, planificacién anticipada de decisiones y sedacion paliativa.

Realizacion de una planificacién anticipada de decisiones y plan de accion personalizado
con el paciente, familia y equipo responsable de su atencion como expresion de la
autonomia del paciente y registro de éstas en la HCD.

Informacion vy solicitud al paciente o, en su defecto, representante legal del
consentimiento verbal o escrito para la realizacién de procedimientos diagnosticos y
terapéuticos y reflejado en su HCD.

Inclusién de profesionales de los ESCP en los Comités de Etica Asistencial de las areas de
salud para facilitar la coordinacion de casos complejos desde el punto de vista ético.
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LINEA ESTRATEGICA 3: ATENCION AL CUIDADOR

OBIJETIVO PRINCIPAL:

Promover el apoyo integral a la familia y/o cuidadores de pacientes con enfermedad en fase
avanzada con compromiso vital mediante el apoyo en la tarea de cuidar, evitar la sobrecarga y
la claudicacion.

OBIJETIVOS SECUNDARIOS:

+  Facilitar informacion a los familiares sobre recursos en relacién con el manejo de la
enfermedad y necesidades del paciente.

*  Promover la calidad de vida de la persona cuidadora principal y fomentar su
autocuidado.

* Impulsar la formacién de cuidadores formales e informales para la adquisiciéon de
herramientas y habilidades en la tarea de cuidar.

*  @Garantizar |la atencion del familiar en el proceso de duelo.

+ Fomentar la filosofia de la red de cuidados con la comunidad.

ACCIONES:

* Imparticion de talleres de formacion grupal para cuidadores donde reforzar la adquisicion
de habilidades y actitudes para el desempefio de los cuidados, manejo de la comunicacion,
asi como para prevenir la sobrecarga o claudicacion del cuidador.

* Impulso de la creacion del “Aula de personas cuidadoras al final de la vida” dentro de la
Escuela de Cuidados y Salud de Extremadura, potenciando la formacidn entre iguales y
generando grupos de apoyo mutuo entre personas cuidadoras.

* Impulso de un programa de apoyo domiciliario, en colaboracion con los servicios sociales,
para los pacientes en situacion avanzada de enfermedad y sus familias.

* Valoracidn sistematica de la sobrecarga del cuidador con escalas especificas en todos los
niveles asistenciales.

*  Promocion de acciones con movimientos comunitarios.

* Realizacion de guias para capacitar a los cuidadores basdndose en la Estrategia de
Seguridad del Paciente en CP.

* Prevencion de la sobrecarga familiar a través del fomento de actividades de respiro.

* Facilitacion de informacion a las personas cuidadoras sobre los servicios y prestaciones
econdmicas de las que pueden disponer (servicios de ayuda a domicilio, prestaciones
economicas vinculadas a éstos, servicios de atencidon residencial, servicios de centros de
dia); asi como sobre la tramitacion de la solicitud de reconocimiento de la situacion de
dependencia y del derecho a las prestaciones del SEPAD.

*  Puestaen marcha de programas de atencion al duelo y prevencidn de duelo patoldgico.
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LINEA ESTRATEGICA 4: ATENCION A LA POBLACION PEDIATRICA (NINOS Y
ADOLESCENTES) CON NECESIDADES PALIATIVAS

OBIJETIVO PRINCIPAL:

Mejorar la calidad de la atencidn a los nifios y adolescentes con una enfermedad amenazante

0 incapacitante para la vida; asi como a sus familiares/cuidadores, residentes en Extremadura,

atendiendo a todas las necesidades y de forma coordinada dentro del sistema sanitario,

respetando su autonomia y valores.

OBIJETIVOS SECUNDARIOS:

* Potenciar el trabajo en red de todos los profesionales implicados para garantizar la
continuidad asistencial, asi como un sistema de informacidon que permita registrar el
seguimiento del control de sintomas y de cuidados.

* Facilitar el uso de herramientas tecnoldgicas para promover el seguimiento a nivel
domiciliario (E-dialogo, videollamada...).

*  Establecer los criterios minimos para garantizar una atencion paliativa de calidad,
fomentando la colaboracion con entidades proveedoras de servicios sociales y
sanitarios a nifios y adolescentes con alta dependencia y/o en final de vida); asi como
acompafiamiento de voluntariado.

* Planificar los recursos teniendo en cuenta las necesidades detectadas y el nivel de
complejidad.

*  Establecer un plan de formacion orientado a todos los profesionales implicados en la
atencion al paciente pediatrico (nifios y adolescentes) con necesidades paliativas y su
familia.

ACCIONES:

Identificacion de pacientes pediatricos (nifios y adolescentes) susceptibles de CP (a través
de la identificacion de las patologias susceptibles por codigos CIE-10) y aquellos pacientes
pediatricos que, por su alta complejidad, requieran una valoracién por equipo especifico
de CP Pediatricos (ESCPP).

Realizacion de una valoracion integral fisica, psicologica, social y espiritual de las
necesidades del nifio/adolescente y de sus familias por parte de los profesionales
implicados en su atencién.

Establecimiento de un sistema de registro de actividad y seguimiento del nifio y
adolescente con necesidades paliativas en el sistema JARA que garantice la continuidad
asistencial.

Adecuacion de los recursos especificos en la atencion paliativa pediatrica conformando un
ESCPP con formacion avanzada a nivel provincial.
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Desarrollo de un programa/protocolo de CP perinatales que incluya la atencion en
situaciones que amenazan o limitan la vida extrauterina desde su diagnostico, ya sea
durante el embarazo o en el periodo neonatal.

Fomento del modelo de atencion compartida con resto de dambitos asistenciales
facilitando la comunicacion a través de herramientas (E-didlogo, videollamada).

Potenciacion del respeto y la autonomia del nifio y del adolescente; asi como una
comunicacion adecuada e informacion adaptada a éste, incorporandolo al proceso de
planificacién de decisiones de forma anticipada.

Fomento del acompafamiento y voluntariado a nifios y adolescentes con necesidades
paliativas.

Implementacion de terapias complementarias que faciliten el alivio sintomatico y la
calidad de vida en nifios y adolescentes con enfermedades amenazantes o limitantes para
la vida.

Adaptacion y mejora del puesto de trabajo clinico de CP Pediatricos (CPP) ajustandola a las
necesidades y peculiaridades de la poblacion que atiende.

Potenciacion del uso de la E-consulta que permite, en el caso del ESCPP, recibir
derivaciones de los diferentes ambitos asistenciales (AH y AP) de todas las areas de salud.

En el anexo 9 se recoge el documento Atencion a la poblacién pediatrica al final de la vida.
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LINEA 5: FORMACION E INVESTIGACION

OBIJETIVO PRINCIPAL:

Mejorar la formacion y capacitacion de los profesionales, cuidadores y educadores implicados

en la atencidn de pacientes con necesidades de CP; asi como fomentar la investigacion en el

ambito del final de la vida.

OBIJETIVOS SECUNDARIOS:

* Impulsar un plan de formacion continuada (basica, intermedia y avanzada) en CPy CPP
dirigido a profesionales implicados en su atencion.

*  Promover actividades de formacion dirigida a familiares, cuidadores y educadores para
la adquisicidn de habilidades y manejo de herramientas que faciliten el cuidado fisico y
emocional de las personas con enfermedad avanzada y/o terminal con compromiso
vital.

*  Fomentar la investigacion en CP y CPP basado en criterios de calidad.

ACCIONES:

Potenciacion de la formacion pregrado en CP como asignatura en los grados de medicina,
psicologia, enfermeria y trabajo social.

Desarrollo de cursos de formacion basica e intermedia en CP accesibles para los
profesionales de los equipos de AP, AH y centros residenciales.

Establecimiento de un plan de formacién para cuidadores: Talleres de formacion, Escuela
de Cuidados con el fin de mejorar sus competencias y habilidades en |a tarea de cuidar y
formar a formadores en cuidados.

Formacion de los profesionales implicados en la atencidn al duelo (factores de riesgo,
intervenciones, etc.), proceso de toma de decisiones compartida con el paciente y familia.
Formacion en aspectos éticos en los distintos escenarios al final de la vida (rechazo al
tratamiento, adecuacion del esfuerzo terapéutico, sedacion paliativa).

Disefio de programas especificos de formacion para la prevencion, el diagndstico y el
tratamiento de los riesgos emocionales de los profesionales: trabajo en equipo,
autorregulacién emocional, afrontamiento del estrés; asi como realizacién de terapias
periodicas para prevencion de éste.

Facilitacion de la rotacion de los profesionales en formacion por los equipos especificos de
CPy CPP.

Formacion y capacitacién del voluntariado en aspectos relacionados con CP y CPP.
Desarrollo de guias de practica clinica, manual de atencion y protocolos en CP para
mantener una atencién de calidad basada en la evidencia cientifica.

Establecimiento, en el seno del Sistema Sanitario Publico de Extremadura, de un grupo de
investigacion para el desarrollo de |a investigacidn en el ambito de los CP.

Participacion en proyectos de investigacién en CP.
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LINEA ESTRATEGICA 6: DIFUSION / PARTICIPACION DE LA CIUDADANIA

OBIJETIVO PRINCIPAL:

Fomentar la participacion ciudadana que complemente la tarea de acompanfar y cuidar a las
personas con enfermedad avanzada y/o terminal y sus familias.

OBIJETIVOS SECUNDARIOS:

Promover el acceso a recursos especificos sobre CP (web del Programa Regional de CP)
para facilitar la adquisicion de herramientas y habilidades a los profesionales que
atienden a personas con necesidades paliativas y fomentar su difusion a través de redes
sociales y del Portal Salud Extremadura.

Impulsar acciones de concienciacion social con el final de la vida y de |a filosofia de CP.

Promover el voluntariado formado y capacitado en CP para el acompafiamiento de las
personas con enfermedad avanzada con compromiso vital

ACCIONES:

Facilitacion de la difusidn de la atencidn paliativa, a través de la informacion contenida en
la pagina web del PRCPEX, asi como los recursos especificos disponibles (directorio de los
ESCPs y del ESCPP).

Difusion de la filosofia y red de voluntariado en CP y CPP y participacion en la red de
comunidades compasivas.

Favorecimiento de la capacitacion especifica en CP del voluntariado; asi como la
coordinacion con el resto de los profesionales implicados en su atencidn.

Potenciacion de la figura de la Coordinacion del Plan de Voluntariado en CP (PVCP).
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INDICADORES DE EVALUACION

1. ESTRUCTURA

Ratio de profesionales de los ESCP/ poblacion susceptible de CP.
Existencia de Unidades Hospitalarias especificas de CP.
Existencia de ESCPP de ambito provincial.

Existencia de camas de media-larga estancia para pacientes con necesidades de CP en
Extremadura.

Existencia y puesta en marcha de comision regional de CP.

2. PROCESO

Porcentaje de pacientes identificados con necesidades paliativas en los EAP (codigo A99.01
en CIAP-2) / poblacion susceptible de recibir CP.

Porcentaje de pacientes pediatricos identificados con necesidades paliativas (cddigos CIE-
10) / poblacién susceptible de CPP.

Proporcidn de pacientes oncoldgicos/no oncoldgicos atendidos en PRCPEx.

Porcentaje de actividades de soporte realizadas desde los ESCPs/actividades totales
realizadas por los ESCPs.

Porcentaje de e-ordenes (e-consulta/e-didlogo) /pacientes incluidos en el Programa.

Porcentaje de pacientes valorados de forma integral por el equipo de soporte de CPP,
{mediante el registro en el Documento de Unidad Pedidtrica de CP de la HCD) /pacientes
incluidos en el Programa de CPP.

Tiempo medio de supervivencia de pacientes desde que se incluyen en PRCPEx.
Niumero de sesiones de formacidn en Atencidn Primaria y Centro residencial.
Numero de sesiones de formacion en Atencién Hospitalaria.

Existencia de protocolos de actuacion con servicios diana (Atencion Primaria, Urgencias,
Medicina Interna, Geriatria, Oncologia médica y Radioterapia).

3. RESULTADOS

Porcentaje de pacientes incluidos en PRCPEx/ total de pacientes que fallecieron en el
periodo y requerian recibir CP {segun criterios de McNamara).

Porcentaje de pacientes incluidos en el Programa de CP pedidtricos (PCPP)/ pacientes
susceptibles de recibir CPP.

Porcentaje de pacientes incluidos en PRCPEx que fallecen en domicilio /total pacientes
fallecidos incluidos en PRCPEx.
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Evaluacidn del nivel de satisfaccidn de los pacientes y/o sus familias al finalizar la atencion
recibida por el ESCP y ESCPP.

Porcentaje de cuidadores asistentes a actividades formativas de CP/cuidadores atendidos
por ESCPs.

Porcentaje de voluntarios capacitados en CP anualmente/ voluntarios de CP.

Porcentaje de pacientes incluidos en PRCPEx con documentos UCP/total pacientes
incluidos en PRCPEx.
Trabajos de investigacion realizados en el &mbito de los CP.
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ANEXOS

ANEXO 1. NORMATIVA Y FUNCIONES DE LOS GRUPOS TRANSVERSALES DEL
PROGRAMA REGIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS

1. De los grupos de trabajo.

En la estructura del PRCPEx se configuran 6 grupos de trabajo “transversales” compuestos por
miembros de los diferentes equipos de cuidados paliativos, a saber:

FORPALEx: Grupo de trabajo de “Formacion en Cuidados Paliativos” de Extremadura.
CALPALEx: Grupo de trabajo de “Calidad en Cuidados Paliativos” de Extremadura.

DOCUMENTACION CLINICA: Grupo de trabajo de “Registros y Documentacion clinica en
Cuidados Paliativos” de Extremadura.

TRAPALEx: Grupo de trabajo de” Tratamientos en Cuidados Paliativos” de Extremadura.
PSIPALEX: Grupo de trabajo de “Psicologos de Cuidados Paliativos” de Extremadura.
PALINVEX: Grupo de trabajo de “Investigacion en Cuidados Paliativos” de Extremadura.

Cada grupo tiene un coordinador y un secretario, seleccionados de entre sus miembros de
forma consensuada. Dichos cargos son transitorios y tienen una duraciéon maxima de 4 afios.

2. De la pertenencia a los grupos de trabajo.
Todos los profesionales del PRCPEx podran pertenecer, al menos, a un grupo de trabajo.

Ante la existencia de equipos en los cuales el nimero de profesionales es inferior al numero de
grupos existentes, se da la opcion de formar parte de mas de un grupo.

Un equipo de CP no podra tener mas de un 50% de sus miembros en el mismo grupo de
trabajo.

La composicion de los grupos de trabajo serd estable por periodos de 2 afios, y se revisara
durante el primer trimestre de los afios pares, pudiéndose realizar cambios que afecten como
maximo al 50% de sus componentes.

Tras dos afios de permanencia en uno de los grupos, cualquier profesional puede solicitar el
cambio de grupo a otro/s profesionales de su equipo.

3. Funcionamiento de los grupos de trabajo.

Cada grupo de trabajo establecera la forma de trabajo mas adecuada para la realizacion de las
tareas con, al menos, 2 reuniones presenciales al afo.

Los grupos transversales trabajaran de forma interrelacionada en aquellos asuntos que lo
requieran.

4. De los cargos del grupo de trabajo.
Cada grupo de trabajo tendra un coordinador y un secretario.

Los cargos del grupo de trabajo tendran una vigencia minima recomendable de 2 afos, y
maxima de 4 afios.
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La eleccion de cargos se realizard mediante votacion entre los miembros del grupo. En caso de
no haber candidatos a coordinador y agotado el tiempo de mandato del ultimo o tras dimision
de éste, el cargo lo ostentard el hasta entonces secretario del grupo. El cargo de secretario
vacante, en ausencia de candidatos, lo ostentara el profesional de menor edad entre los que
no hayan sido secretarios o coordinadores de grupo.

5. De las funciones del coordinador del grupo de trabajo.
El coordinador tiene la funcidn principal de liderar el grupo y representarlo en el PRCPEx.
El coordinador elaborara anualmente los objetivos del grupo.

El coordinador acordard, con el secretario del grupo, la forma en la que se elaborard la
memoria anual de objetivos y actividades.

El coordinador contactara al menos trimestralmente con el secretario del grupo.

El coordinador convocara al menos anualmente a los miembros del grupo a una reunién
presencial.

6. De las funciones del secretario del grupo de trabajo.

El secretario liderara el grupo y lo representara ante el PRCPEx en ausencia del coordinador del
grupo, o por delegacién de éste en cualquier momento.

El secretario coordinara la elaboracion de la memoria del grupo de trabajo.

El secretario redactard las convocatorias de reunion del grupo y levantard actas de las
reuniones.

7. De la memoria de los grupos de trabajo.

La memoria se elaborara anualmente, y se entregara al coordinador del PRCPEx antes de
finalizado el primer trimestre del afio siguiente al descrito.

La memaoria constard, al menos de los siguientes apartados: (1) Miembros y cargos del grupo.
(2) Reuniones del grupo, con sus respectivas actas en forma de anexo. (3) Objetivos generales
y acciones previstas. (4) Resultados obtenidos.

8. Renuncia de los grupos de trabajo transversales.
Cada miembro podra causar baja de los grupos de trabajo en los siguientes casos:
Por decision propia: Debera formalizar por escrito su renuncia.

Por destitucion/consenso por parte del grupo de trabajo y la Coordinacion Regional en los
siguientes casos:

- Inasistencia habitual e injustificada a las reuniones a las que se le convoque. Sera causa de
cese automdtico, tomandose como referencia para dicho cese la inasistencia durante el
periodo de un afio natural a mas del 50 % de dichas reuniones sin justificar, o a un 75% con
justificacion.

- No realizacion de las funciones que le sean designadas dentro del grupo.

- No respeto a la confidencialidad de los datos personales que conozca por su condicion de
miembro de |la Comision.
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Este documento sera revisado cada 4 afos.

FORPALExX: Grupo de trabajo de formacion y gestion del conocimiento en cuidados paliativos
de Extremadura

Objetivos:

Establecer un plan anual que garantice, fomente y planifique la formacion continua en CP,
coordinando la ejecucidn de las actividades de formacion del PRCPEx.

Dirigido tanto a otros profesionales sanitarios como a los propios profesionales de CP que
trabajan en las diferentes 8 areas de salud de Extremadura, estableciendo unas prioridades
que resumimos en las siguientes lineas de trabajo.

Nivel 1: Formacion en CP a otros profesionales:
1.1-Detectar las necesidades de formacidn a otros profesionales sanitarios.

1.2-Impartir por parte de los Equipos de CP dicha formacion tanto en AP como en AH y CSS, y
de forma multidisciplinar: médicos, enfermeros, psicologos y trabajadores sociales.

Para ello, de forma anual se establece una priorizacién de “grupos diana “a los que se dirige la
formacion en los siguientes proximos 2 afios.

1.3-Determinar el formato mas adecuado para dicha formacion (Sesiones Unicas o multiples,
casos clinicos, cursos basicos, etc.).

1.4-Organizar y establecer los profesionales que impartiran la formacidn, asi como organismos
participantes (Unidad Docente de area de salud, Escuela de Ciencias de la Salud y de la
Atencion Saciosanitaria, etc.).

1.5-Contactar con Unidades Docentes de Area, Escuela de Ciencias de la Salud y de la Atencién
Sociosanitaria para establecer y coordinar cémo y donde se impartiran los cursos. El objetivo
del grupo es realizar, al menos, dos cursos basicos de CP anuales en toda Extremadura a través
de la Escuela de Ciencias de la Salud.

1.6-Organizar e impartir cursos intermedios de CP para formacion a otros profesionales
relacionados con la atencion de personas con enfermedad avanzada y compromiso vital.

1.7-Organizar e impartir cursos para profesionales en formacion segun las caracteristicas de
cada Area y las necesidades establecidas por cada Unidad Docente de Area.

1.8-Aunar criterios de actuacion para que toda la formacion impartida a otros profesionales
sea equitativa en las diferentes areas.

1.9-Programar reuniones con el SEPAD para planificar formacion reglada en centros
sociosanitarios.
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Nivel 2: Formacion continuada para los profesionales de CP de Extremadura.

Fomentar y planificar la formacion continuada para los profesionales de CP de Extremadura a
través de:

2.1-Asistencia a cursos, congresos, jornadas, encuentro internacional de expertos, etc., por
parte de todos los profesionales de los equipos de forma que se garantice una formacion
continua y actualizada.

2.2-Organizar encuentros bianuales o anuales entre los profesionales de Extremadura,
organizado una vez por cada drea de salud tratando un tema o dos por encuentro.

En dichos encuentros, se informa también de la actividad y situacion actual de los grupos
transversales que existen en el PRCPEx por parte de los coordinadores de dichos grupos.

Nivel 3: Organizar Jornadas de autocuidado y encuentros para profesionales de CP de
Extremadura.

3.1-El grupo de formacion se encarga de establecer la periodicidad de las jornadas y el tema a
tratar, asi como su organizacion y financiacion.

Nivel 4, Investigacion.
Establecer lineas y proyectos de investigacion comun en el que puedan participar todas las
areas y poder aportar asi mayor numero de casos, aumentando al mismo tiempo la calidad de

dicha investigacion.

NIVEL 5. Futuros proyectos.

CALPALExX: Grupo de trabajo de Calidad en CP de Extremadura.

El grupo de calidad del PRCPEx-CALPALEX es un grupo de trabajo transversal, multidisciplinar,
integrado por distintos profesionales de los 8 ESCP de Extremadura y del ESCPP. Son
profesionales comprometidos, con vocacion e inquietudes en el apasionante mundo de la
calidad asistencial, intimamente ligada a aspectos de su dedicacion diaria a la atencion a
pacientes con enfermedades avanzadas en situacidn de final de vida y sus familias.

Mision:
Contribuir activamente para que todos los pacientes en situacion de enfermedad avanzada
reciban una atencidn paliativa de calidad al final de la vida, tanto si reciben atencion especifica

en el PRCPEx como si estan siendo atendidos por otros profesionales sanitarios,
independientemente de |a edad, patologia y del lugar donde se lleve a cabo dicha atencion.
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Disefio y evaluacion continua de los indicadores de estructura, proceso y resultados de las
distintas actividades en el ambito de los CP que se llevan a cabo en Extremadura, desde un
punto de vista proactivo y con un animo de mejora continua de la calidad.

Contribuir en el desarrollo e implantacion de un programa especifico de seguridad de
pacientes en el ambito de los CP y uso seguro del medicamento.

Desarrollar programas de formacion e investigacion, que contribuyan a crear y extender una
cultura de calidad y de seguridad de pacientes en los profesionales involucrados en CP de
Extremadura.

Vision:

Contribuir al desarrollo y mejora de los CP en nuestra comunidad, a través de la calidad, en
coordinacion con otros centros de referencia en calidad.

Convertir al PRCPEx en referencia en calidad dentro de |a Estrategia nacional de CP.

Valores:

Excelencia. Mantener una manera especial de cuidar al paciente con enfermedad avanzada en
situacion de final de vida y su familia, fieles a la filosofia de los CP y basados en criterios de
calidad asistencial especificos.

Solidaridad. Compromiso con las necesidades de la sociedad en el ambito de los CP.

Respeto e integridad. En las relaciones con las personas e instituciones (pacientes, familiares,
voluntarios, personal sanitario, SES, ONGs...)

Objetivos:

El grupo de calidad tiene como objetivo principal disefiar las estrategias de mejora en la
actividad de los equipos del PRCPEx.

Como herramienta de trabajo, el grupo actualizara cada cierto tiempo indicadores de calidad y
velara por su correcto cumplimiento en todas las areas.

Lineas de trabajo:

Revisar estimaciones del nimero de pacientes en situacion de enfermedad avanzada y
compromiso vital.

Revisar criterios de enfermedad avanzada oncoldgica y no oncoldgica en consenso con
TRAPALEXx. Difusidn de los criterios consensuados en las dreas de salud.

Inclusion de indicadores en contratos de gestion que evallen la identificacion precoz.
Formacion en gestion en la atencion a la cronicidad.

Criterios de complejidad en CP: revisar literatura existente

Establecer criterios de complejidad del PRCPEx, conjuntamente con TRAPALEX.
Establecer y protocolizar criterios de inclusion en PRCPEx. Consenso

Revisar estimaciones del nimero de pacientes susceptibles de recibir CP especificos.

Revision de contratos de gestion. Disefio de indicadores de proceso y resultados.
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Redaccion de los contratos de gestion para el afio proximo.

Revision de escenarios de atencion. Estudiar flujo de pacientes entre escenarios.
Planes de mejora continua en calidad.

Estudio de costes en PRCPEx.

Revisar actuacion en soporte domiciliario, consenso con AP.

Revisar actuacion en soporte hospitalario, consenso con AH.

Revisar actuacion en soporte en CSS.

Revisar indicadores especificos para la actividad de soporte.

Evaluar la actividad de soporte telefonico.

REGPALEx: Grupo de trabajo de REGISTRO Y DOCUMENTACION CLINICA en CP de
Extremadura

Tiene como mision principal planificar y organizar la recogida de informacion de todo tipo en
los ESCPs, siendo una de las principales prioridades colaborar en el disefio y mantenimiento de
las historias clinicas, tanto en su version papel como en las infoarmatizadas, proponer medidas
que mejoren el flujo de informacion entre niveles asistenciales y la adecuada custodia de los
datos clinicos. Asimismo, vela por la correcta recogida de los datos que se precisan para la
realizacion de investigaciones multicéntrica.

Objetivos:

Unificar historias clinicas de todos los ESCP y ESCPP de Extremadura.
Mejorar y adecuar el Cuadro de Mandos Integral (CMI).

Interpretacion de los datos registrados en el Cuadro de Mandos.
Mejorar y adecuar el sistema JARA.

Poner en marcha la Web del Programa Regional de CP de Extremadura.
Lineas de Trabajo.

Unificar historias clinicas:

Unificar los mismos documentos de registro de la historia clinica y valorar los documentos de
domicilio.

CMI: Simplificar la recogida de datos en el Cuadro de Mandos, asi como Mejora del mismo.

Interpretacion de datos:

Mantendremos reuniones semestrales para analizar e interpretar los datos recogidos y asi
hacer llegar las necesidades y los cambios. Gracias a esto se pueden hacer areas de mejoras
desde el grupo de calidad.
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JARA: Intentar que se extienda su uso a todos los profesionales del PRCPEx. Seguir adecuando
la herramienta. Intentar introducir el CMI dentro de la estacion de JARA.

Web: Ponerla en marcha cuanto antes. Adecuar el contenido con actividad y documentacion
del PRCPEx y de los grupos transversales. “Hacernos visibles”.

TRAPALExX: Grupo de trabajo de Tratamientos en CP de Extremadura

Objetivos

Difundir el conocimiento entre los miembros del PRCPEx y disminuir la variabilidad en nuestro
trabajo.

Actualizar los conocimientos de todos los profesionales del PRCPEX.

Lineas de actuacion
Continuar con el envio de articulos de interés en nuestro trabajo
Realizacion de un Manual donde se refleje la Experiencia de nuestros equipos.

Revisar criterios de enfermedad avanzada oncoldgica y no oncoldgica en consenso con
CALPALEX. Difusion de los criterios consensuados en las areas de salud.

Criterios de complejidad en CP: revisar literatura existente. Consenso con los otros grupos
transversales.

Establecer criterios de complejidad del PRCPEx, conjuntamente con CALPALEX.

Establecer y protocolizar criterios de inclusion en PRCPEx. Consenso con los otros grupos de
trabajo.

PSIPALEX: Grupo de Trabajo de Psicologos de CP de Extremadura

Objetivos del grupo:

Consolidar un modelo de trabajo conjunto.

Promover la formacion interna de los psicologos.

Difundir la actividad realizada por los psicélogos en el ambito cientifico, formativo y asistencial.
Lineas de Trabajo:

Elaboracion de historias clinicas de paciente, familia y duelo.

Elaboracion de entrevista de seleccion del voluntariado para unificar el proceso de seleccion.

Elaboracion del documento sobre el Perfil del Psicologo en CP de Extremadura.
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Desarrollo del Plan de Prevencion de Burnout.

Creacion de protocolos de intervencian.

PALINVEX: Grupo de Trabajo de Investigacion en CP de Extremadura.

Objetivos:

Potenciar la investigacion en CP atendiendo a las demandas de los profesionales en la mejora y
actualizacion de sus conocimientos, promocion y produccion de la investigacidn y divulgacion
del conocimiento cientifico.

Establecimiento de alianzas con otras estructuras de CP nacionales e internacionales, asi como
con todos los ambitos asistenciales.

Lineas de actuacion:

Constitucion del Grupo de Investigacion.

Registrar PALINVEX en el catdlogo de Grupos de Investigacion.
Busqueda de financiacion.

Busqueda de alianzas con otras estructuras de CP.
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ANEXO 2: ANALISIS DAFOS. REUNION PLAN ESTRATEGICO 13 DICIEMBRE 2018.

DEBILIDADES:
1. Estructurales:
a. Infradotacion de RRHH.
b. Ausencia de bolsa especifica con perfil.
c. Inexistencia de UCP hospitalaria.
d. Falta de camas especificas de media y larga estancia.
2. Ausencia de Cartera de Servicios de CP en AP.
3. Escasa formacion en CP de los profesionales.
4. Infra registro de informacidn.
5. Falta de coordinacion entre niveles asistenciales.
6. Dificultad de trabajo en equipo.
7. Acceso a HCD JARA de profesionales “externos”.
8. Ausencia de soluciones de movilidad (dispositivos moviles tipo tablet).
9. Escasa investigacion en CP.
10. Disminucion de la atencién programada en AP.

11. No reconocimiento de la categoria de Enfermeria Familiar y Comunitaria.

AMENAZAS:

1. Aumento de pacientes cronicos en fase avanzada y compromiso vital.
a. Envejecimiento y ruralidad.
b. Dispersion de la poblacidn.
2. Ausencia de red familiar / red social de apoyo.
3. Concepciones errdneas acerca de concepto de CP, final de vida y muerte.
4. Falta de cobertura de redes moviles.

5. Escasos recursos sociosanitarios para personas con enfermedad avanzada y
compromiso vital.

6. Accesibilidad desigual a la farmacia y servicios sociales.
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FORTALEZAS:

»  [Existencia PRCPEx.
+ Existencia de red de atencion paliativa compartida.
+ Figura de Coordinador Regional de CP.

+ Plazas singularizadas para acceso de meédicos y enfermeras a puestos de
ESCPs.

« Grupos de trabajo transversales interdisciplinares.
+ Motivacion de los profesionales que conforman los ESCPs.
+ Gestion compartida de pacientes entre todos los ambitos asistenciales implicados.
»  Aplicacion de nuevas tecnologias (videollamada...).
* Formacion continuada en CP a los profesionales.
* Red de voluntarios en CP.
»  Fécil accesibilidad al recurso especifico de CP / reconocimiento social.

*  Web especifica de CP

OPORTUNIDADES
1. Nuevas formas de comunicacion
a. Herramientas ofimaticas
b. Soporte de consultas sincronas /asincronas
2. Trabajo en red como modelo de atencion
3. Estructuras de formacidn continuada en CP
4. Iniciativas sociales: Ciudades Compasivas
5. Puesta en marcha del ESCPP
6. Formacion de profesionales en CP en pregrado/postgrado
7. Atencion a poblacion vulnerable (UCI, trastorno mental grave)

8. Atencion telefonica 24x7
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ANEXO 5: HERRAMIENTA NECPAL.

Gomez-Batiste X, Martinez-Mufioz M, Blay C, et al. Identifying chronic patients in need of palliative care
in the general population: development of the NECPAL tool and preliminary prevalence rates in
Catalonia. BMJ  Support Palliat Care 2012;0:1-9 doi: 10.1136/bmjspcare-2012-000211

INSTRUMENTO NECPAL-CCOMS-ICO® VERSION 3.1 2017

PACIENTE: HC:

FECHA: /... /.. SERVICIO:

Indicadores especificos de severidad/ Os @Ne
 progresién de la enfermedad :
Clasificacion: Codificacién y registro
Pregunta Sorpresa (PS) | PS + (No me Sorprenderia) Proponer codificacion como Paclente con Cronicidod
PS - (Me Sorprenderia) Avanzada (PCA)
Parametros NECPAL + (de 1+a 13+)
e NECPAL - (Ningun parémetro) | ¥
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ANEXO 6: IDC-PAL.

(Martin-Rosellé ML, Fernandez-Lopez A, Sanz-Amores R, Gémez-Garcia R, Vidal-Espafia F, Cia-Ramos R.
IDC-Pal (Instrumento Diagndstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos) © Consejeria de lgualdad,
Salud y Politicas sociales. Fundacién Cudeca. Accesible en:
http://www.juntadeandalucia.es/salud/IDCPal y http://goo.gl/dVZh3)

» IDC-Pal: Instrumento Diagnéstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos

Elementos oo si

Paciente es nifio/a o adolescente

Paciente es profesional sanitario

Rol socio-familiar que desempena el/la paciente

Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica o sensorial previas
Paciente presenta problemas de adiccidn recientes y/o activos
Enfermedad mental previa

Sintomas de dificil control

Sintomas refractarios

Situaciones urgentes en paciente terminal oncologico

Situacion de tltimas dias de dificil control

Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil manejo
Descompensacion aguda en insuficiencia de drgano en paciente terminal no oncoldgico
Trastomo cognitivo severo

Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional

Existencia de comorbilidad de dificil control

Sindrome constitucional severo

Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado
Paciente presenta riesgo de suicidio

Paciente solicita adelantar el proceso de la muerte

Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual
Conflicto en la comunicacion entre paciente y familia

Conflicto en 13 comunicacion entre paciente y equipo terapéutico
Paciente presenta afrontamiento emocional desadaptativo
Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores
Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado

Famiia disfuncional

Claudicacion familiar

Duelos complejos

Limitaciones estructurales del entorno

Aplicacion de sedacion paliativa de manejo dificil

Dificultades para la indicacion y/o manejo de farmacos
Dificultades para 1a indicacion y/o manejo de intervenciones =
Limitaciones en la competencia profesional para el abordaje de la situacion

Dificultades para la gestidn de necesidades de técnicas instrumentales y/o material espe-
cifico en domicilio

Dificultades para la gestidn y/o manejo de necesidades de coordinacion o logisticas e}

%

1.1 Antecedentes

1. Dependientes del paciente
1.2.Situacion dinica

1.3, Situacion
psico-emocional

]
)
K]
E
£
=
@
b=l

g
5
b

:

g
a
~

ol ZlEieE =R o a R R R o @ o B2 EE B B oo B

3.1. Profesional/
Equipo

BlE f EE|IRPEREP| G ER BB ERBERRRERBBEREREFR

3.2

3. Dependientes de la
Recursos

organizacién sanitaria

*Nivel de complejidad C: Elemento de Complejidad AC: Elemento de Alta Complejidad
Situacién: No compleja[] Compleja[]  Altamente Compleja[]
Intervencion de los recursos avanzados/especificos: Si [] No []

-70 -



ANEXO 7: DERIVACION DE PACIENTES A EQUIPOS DE SOPORTE DE CUIDADOS
PALIATIVOS DE EXTREMADURA.

Los ESCPs atienden a pacientes con enfermedades en fase avanzada y compromiso vital que
presentan necesidades complejas en las distintas esferas (fisica, psicologica, social y espiritual)
y también a sus familias.

Las patologias subsidiarias de recibir CP son:

ENFERMEDAD ONCOLOGICA (sélo requiere la presencia de un criterio):

Diagnostico confirmado de céncer metastdsico (estadio IV) y en algunos casos —como
en las neoplasias de pulmdn, pancreas, gastrica y esofagica- también en estadio lll, que
presenten: escasa respuesta o contraindicacion de tratamiento especifico, brote
evolutivo en transcurso de tratamiento o afectacion metastasica de Grganos vitales
(SNC, higado, pulmonar masiva, etc.)

Deterioro funcional significativo (Palliative Performance Status (PPS) < 50%)

Sintomas persistentes mal controlados o refractarios, a pesar de optimizar tratamiento
especifico

ENFERMEDAD PULMONAR CRONICA (EPOC) (presencia de dos o mdas de los siguientes
criterios):

Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones

Sintomas fisicos o psicologicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento optimo bien
tolerado

En caso de disponer de pruebas funcionales respiratorias (con advertencia sobre la
calidad de las pruebas), criterios de obstruccion severa: FEV1 < 30% o criterios de
déficit restrictivo severo: CV forzada < 40% / DLCO < 40%

En caso de disponer de gasometria arterial basal, cumplimiento de criterios de
oxigenoterapia domiciliaria o estar actualmente realizando este tratamiento en casa
Insuficiencia cardiaca sintomética asociada

Ingresos hospitalarios recurrentes (> 3 ingresos en 12 meses por exacerbaciones de
EPOC)

ENFERMEDAD CARDIACA CRONICA (presencia de dos o mas de los siguientes criterios):

Insuficiencia cardiaca NYHA estadio lll o IV, enfermedad valvular severa o enfermedad
coronaria extensa no revascularizable

Disnea o angina de reposo o a minimos esfuerzos

Sintomas fisicos o psicolédgicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento optimo bien
tolerado

En caso de disponer de ecocardiografia: fraccion de eyeccidn severamente deprimida
(< 30%) o Hipertensidn pulmonar arterial severa (PAPs > 60 mmHg)

Insuficiencia renal asociada (FG < 30 |/min)

Ingresos hospitalarios con sintomas de insuficiencia cardiaca /cardiopatia isquémica,
recurrentes (> 3 Gltimo afio)

-71-



ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (1): ACV (sélo requiere la presencia de un
criterio):

Durante la fase aguda y subaguda (< 3 meses post-ACV): estado vegetativo persistente
o de minima consciencia > 3 dias

Durante la fase crdnica (> 3 meses post-ACV): complicaciones médicas repetidas
(neumonia por aspiracion, a pesar de medidas antidisfagia), infeccidn urinaria de vias
altas (pielonefritis) de repeticion (>1), fiebre recurrente a pesar de antibioticos (fiebre
persistente post > 1 semana de ATB), Ulceras por decubito estadio 3-4 refractarias o
demencia con criterios de severidad post-ACV

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (2): ELA Y ENFERMEDADES DE MOTONEURONA,
ESCLEROSIS MULTIPLE Y PARKINSON (presencia de dos o mas de los siguientes criterios):

Deterioro progresivo de la funcidn fisica y / o cognitiva, a pesar de tratamiento dptimo
Sintomas complejos y dificiles de controlar

Problemas en el habla / aumento de dificultad para comunicarse

Disfagia progresiva

Neumonia por aspiracion recurrente, disnea o insuficiencia respiratoria

ENFERMEDAD HEPATICA CRONICA GRAVE (sélo requiere la presencia de un criterio):

Cirrosis avanzada: estadio Child C (determinado en ausencia de complicaciones o
habiéndolas tratado y optimizado el tratamiento), puntuacion de MELD-Na > 30 o con
una o mas de las siguientes complicaciones médicas: ascitis refractaria, sindrome
hepato-renal o hemorragia digestiva alta por hipertension portal persistente con
fracaso al tratamiento farmacoldgico y endoscdpico y no candidato a TIPS, en
pacientes no candidatos a trasplante

Carcinoma hepatocelular: presente, en estadio Co D (BCLC)

ENFERMEDAD RENAL CRONICA GRAVE (solo requiere |la presencia de un criterio):

Insuficiencia renal grave (FG < 15) en pacientes no candidatos a tratamiento sustitutivo
y / o trasplante

DEMENCIA (presencia de dos o mas de los siguientes criterios)

Criterios de severidad: incapacidad para vestirse, lavarse o comer sin asistencia
(GDS/FAST 6c), aparicion de incontinencia doble (GDS/FAST 6d-e) o incapacidad de
hablar o comunicarse con sentido -6 0 menos palabras inteligibles- (GDS/FAST 7)
Criterios de progresion: pérdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas de la vida diaria)
en los Ultimos 6 meses, a pesar de intervencion terapéutica adecuada (no valorable en
situacion hiperaguda por proceso intercurrente) o aparicion de dificultad para tragar, o
negativa a comer, en pacientes que no recibiran nutricion enteral o parenteral

Criterio de uso de recursos: multiples ingresos (> 3 en 12 meses, por procesos
intercurrentes -neumonia aspirativa, pielonefritis, septicemia, etc.- que condicionen
deterioro funcional y/o cognitivo)

-72 -



El ESCP valorara de forma integral las necesidades del paciente y establecera un plan de
actuacion conjunto con el equipo responsable de su atencidn.

Para realizar una interconsulta al ESCP se realiza por sistema JARA:
e Desde Atencion Primaria o Consultas externas:
Accediendo a Orden Clinica, se puede pedir consulta a CP de manera ordinaria o
preferente
e Desde Atencion Hospitalaria (pacientes ingresados):
Realizando interconsulta a CP de forma ordinaria o preferente.

El informe de consulta a CP ha de llevar la siguiente informacion:
® Diagndstico de la enfermedad y estadio de la misma
e Motivo de consulta

e Tratamiento actualizado
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ANEXO 8: INSTRUCCION NO03/2019 DE 24 DE ABRIL DE 2019 DE LA DIRECCION
GENERAL DE ASISTENCIA SANITARIA PARA LA CREACION DE LA COMISION REGIONAL
DE CUIDADOS PALIATIVOS DE EXTREMADURA

En nuestra sociedad actual, los avances sanitarios conducen a un aumento del nimero de
personas con edad avanzada y de la prevalencia de enfermedades crdnicas que progresan
hacia una situacién de enfermedad avanzada con compromiso vital. Los cambios sociales y
econdmicos han variado la estructura familiar, su dindmica, disponibilidad y recursos.

Todos estos cambios, junto a un aumento en la cultura sanitaria de la poblacion, han hecho
que los CP sean considerados como un derecho legal del individuo independiente del lugar,
circunstancia o situacion en la que se encuentre. Nuestro sistema debe garantizarlos
basandose en los principios de equidad y accesibilidad a la red sanitaria, con las modificaciones
organizativas necesarias y las dotaciones institucionales, técnicas y de gestion precisas.

En el afio 2002 se pone en marcha el Programa Regional de CP de Extremadura, con el objetivo
de proporcionar atencion de calidad al final de la vida en cualquier ambito asistencial y
estableciendo las medidas de organizacion y asistenciales que permitan ofrecer una cobertura
adecuada y una coordinacion entre los distintos ambitos y recursos disponibles.

Desde el punto de vista de la planificacion, el Plan de Salud de Extremadura 2013-2020, recoge
entre sus objetivos el desarrollo y la implantacion de medidas estratégicas dirigidas a
garantizar la mejora de la atencidn a pacientes y familiares susceptibles de recibir CP.

Por ultimo, el Plan Estratégico de CP de Extremadura 2019-2023, recoge la necesidad de
creacion de la Comision Regional de CP como organo consultivo que vele por la consecucion y
evaluacion del propio Plan.

Por todo ello, el SES considera una prioridad la creacion de una Comision Regional de CP como
organo colegiado de caracter permanente y consultivo, adscrita a la Direccion General de
Asistencia Sanitaria que asegure el desarrollo, seguimiento y evaluacion de las directrices del
Plan Estratégico de CP en nuestra Regidn.

Seran funciones de esta comision:

e Asesorar a los organos rectores del SES, la Consejeria de Sanidad y Politicas Sociales del
Gobierno de Extremadura y al SES en materia de CP.

e Emitir informes y realizar estudios sobre todas las cuestiones de CP que el SES y la
Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales consideren de interés para la Comunidad
Sanitaria Extremenfia.

e Junto con la Coordinacion Regional de CP, han de ser el érgano de referencia en materia
de CP para el SES y las Areas de salud en el desarrollo del PRCPEx, garantizando una
cobertura adecuada con la coordinacion requerida entre los diferentes niveles de
asistencia y asegurar los principios de equidad, calidad, efectividad, eficiencia y
accesibilidad a la red sanitaria a todos los extremefos/as.

® Detectar e informar sobre necesidades emergentes o dreas prioritarias de actuacion en CP.
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® Promover que la asistencia, formacion e investigacion en CP se desarrollen de acuerdo con
lo establecido en el Plan de Salud de Extremadura, los grupos de trabajo del PRCPEx v el
Plan Estratégico de CP.

® Asegurar el desarrollo e implementacidn de estandares para la atencidn adecuada.

e Cualquier otra funcion que le sea encomendada o solicitada en el ambito de los CP por la
Consejeria de Salud y Servicios Sociales del Gobierno de Extremadura y el SES.

e Evaluar el desarrollo y evaluacion del Plan Estratégico de CP.

e Proponer actuaciones de alcance intersectorial que contribuyan a incrementar la
coordinacion sociosanitaria entre SES y SEPAD.

Composicion de la Comision de la Comision Regional de CP

Los miembros de esta Comision se designaran por el Gerente del SES a propuesta del titular de
la Direccion General de Asistencia Sanitaria.

Presidente/a: Director General de Asistencia Sanitaria o persona en la que delegue.
Vicepresidente/a : Coordinador/a Regional de CP.

Secretario/a: Una persona funcionaria o estatutaria de la Direccidn General de Asistencia
Sanitaria que actuard con voz, pero sin voto.

Vocales: las personas que ocupen las vocalias serdan designadas respetando la siguiente
composician:

¢ Médico de ESCP.

* Enfermera de ESCP.

* Psicologo de entidades colaboradoras con actividad en ESCPs.

* Trabajadora social de entidades colaboradoras con actividad en ESCPs.

* Pediatra de ESCPP.

¢ Enfermera de ESCPP.

*  Médico de AP.

e Enfermera de AP.

e Meédico de AH implicado en la atencion de paciente de Cuidados Paliativos.

e  Enfermera de AH implicado en la atencidn de paciente de Cuidados Paliativos.

¢ Coordinador/a del Plan Regional de Voluntariado en CP.

*  Un representante del SEPAD.
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Cuando asi se considere necesario podran participar en las reuniones, con voz pero sin voto,
otros profesionales o expertos.

Régimen de funcionamiento:

El Consejo funcionard en Pleno.

La periodicidad de las reuniones comunes de la comisién tendrd, como minimo,
caracter cuatrimestral. También podra reunirse con caracter extraordinario cuando lo
disponga la presidencia o lo soliciten las dos terceras partes de la Comision.

Asimismo, la Comision podra nombrar personas consultoras o asesoras externas que
colaboraran en su condicion de expertas en areas especificas de conocimiento. En su
participacion en las reuniones de la Comisién o grupos de trabajo las personas
expertas dispondran de voz, pero no de voto.

Para la vélida constitucion del Consejo, a efectos de celebracion de sesiones,
deliberacién y adopcion de acuerdos, se requerira la presencia del Presidente o quien
legalmente le sustituya, el Secretario y la mitad al menos de sus vocales.

Los Acuerdos se adoptaran por mayoria de votos, correspondiendo al Presidente con
su voto dirimir los empates que pudieren producirse en la adopcion de los mismos.

Con independencia de la capacidad de desarrollar sus propias normas de organizacion
y funcionamiento, en todo lo no dispuesto por el presente decreto sera de aplicacion
el régimen establecido para los érganos colegiados en el Capitulo Il del Titulo Il de la
Ley 30/1992, de 26 de noviembre, de Régimen Juridico de las Administraciones
Publicas y del Procedimiento Administrativo Comun.

Para la adopcion de acuerdos en el seno de la Comision Regional de CP de Extremadura o en

los grupos de trabajo que se creen, seran necesario el voto favorable de la mayoria de sus
miembros, y se ajustara a lo dispuesto en el capitulo Il del titulo Il de la Ley de 30/1992, de 26

de noviembre, de Régimen Juridico de las Administraciones Publicas y del Procedimiento
Administrativo Comun, para los 6rganos colegiados.

El Consejo elaborara una memoria anual relativa a todas las actuaciones desarrolladas en el

ambito de sus funciones, que debera ser aprobada por la mayoria simple de sus miembros.
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ANEXO 9: ATENCION A LA POBLACION PEDIATRICA AL FINAL DE LA VIDA

INTRODUCCION
MARCO NORMATIVO
DEFINICIONES ¥ CONCEPTOS FUNDAMENTALES EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
NECESIDADES DE LOS NINOS Y SUS FAMILIA
ESTANDARES DE LA ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA
PATOLOGIAS SUCEPTIBLES DE RECIBIR UNA ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA
EXPERIENCIAS SIGNIFICATIVAS DE CPP EN ESPANA
DESCRIPCION Y ANALISIS EN EXTREMADURA

* ANALISIS EPIDEMIOLOGICO EN EXTREMADURA

* ANALISIS DAFO

* ANALISIS DE RECURSOS Y ESTRUCTURA
PROPUESTA DE MODELO (MODELO TEQRICO) DE CPP EN EXTREMADURA

* BASES DEL MODELO DE ATENCION

* NIVELES DE INTERVENCION Y RECURSOS

e DESARROLLO DEL MODELO DE CPP

o EQUIPOS DE ATENCION
Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos (ESCP)
Equipo de Soporte de Cuidados Paliativas Pediatricos (ESCPP)

PROPUESTA ORGANIZATIVA

* ATENCION Y SEGUIMIENTO DEL PACIENTE:

* ATENCION CONTINUADA
PROGRAMA REGIONAL DE VOLUNTARIADO EN CPP
BIBLIOGRAFIA

-77 -



LISTADO DE AUTORES

Benitez Giles, Yolanda. Trabajadora social. Coordinadora Plan de Voluntariado de Cuidados
Paliativos. Plataforma de Voluntariado de Extremadura.

Fernandez de la Cruz, Ofelia. Neumologia pediatrica. Hospital S. Pedro de Alcantara. Caceres.
Garcia Caballero, M2 Esther. Médico Especialista en Medicina Familiar y Comunitaria. Equipo
de Soporte de Cuidados Paliativos de Badajoz

Gomez Malaga, Cecilia. Pediatra. Centro de Salud San Fernando. Badajoz

Gundin Martin, Marta. Psicéloga. Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos de Mérida.
Hernandez Garcia, Patricia. Médico. Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos de Caceres.
Lozano Mera, Luis. Responsable de Programas de Atencidon Sanitaria. Subdireccion de Sistemas
de Informacion.

Martin Fuentes de la Rosa, M2 Angeles. Enfermera. Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos
de Mérida.

Martin Galan, Verodnica. Coordinadora Regional de Telemedicina. Direccion General de
Asistencia sanitaria. Servicio Extremefo de Salud (SES).

Morell Bernabé, Juan José. Pediatra. Centro de Salud Zona Centro. Badajoz

Moreno Tejero, M2 Luisa. Oncologia pediatrica. Hospital Materno Infantil. Badajoz

Pérez Asensio, Raul. Medico Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos D. Benito-Villanueva
Pérez Moreno, Catalina. Trabajadora social. Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos de
Badajoz y Llerena-Zafra.

Portillo Marquez, Manuel. Pediatra. Cardiologia pediatrica. Hospital de Mérida

Redondo Moralo, M2 José. Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos de Badajoz. Coordinacion
Regional de Cuidados Paliativos.

Romero Albillos, José Alejandro. Pediatra. Servicio de Digestivo. Hospital Materno Infantil.
Badajoz

Salete de Miguel, Gloria M2. Jefa de Seccion de Planificacion Estratégica. DG de Planificacidn,
Formacion y Calidad Sanitarias y Sociosanitarias. Consejeria de Sanidad y Politicas Sociales

Sardina Gonzalez, M2 Dolores. Neurologia pediatrica. Hospital Materno Infantil. Badajoz
Vazquez Ramos, M2 Jesus. Psicologa. Oncologia Pediatrica. Hospital Materno Infantil. Badajoz

AGRADECIMIENTOQOS:

Al Dr. Ricardo Javier Martino Alba, Pediatra, Coordinador de la Unidad de Cuidados Paliativos
Pediatricos del Hospital Infantil Universitario Nifio Jeslis y a toda la Unidad de Cuidados
Paliativos Pedidtricos del Hospital Nifio Jesls por su apoyo constante y desde el principio para
facilitar la puesta en marcha de la atencion paliativa pedidtrica en Extremadura

-78 -



INTRODUCCION

Aungue la mortalidad en la infancia ha descendido, la prevalencia de enfermedades incurables
y la discapacidad ha aumentado. Cada vez hay mas nifios que sobreviven en situacion de alta
vulnerabilidad y fragilidad, a veces durante afios?.

La muerte de un nifio es un suceso tragico para todos aquellos a los que les afecta: Para su
familia que ha de asumir no solo un diagndstico y prondstico infausto si no que ha de adquirir
nuevos roles como cuidadores “expertos” proveedores de todo lo que el nifio necesite en cada
momento, lo que les puede conllevar a perder sus motivaciones y modificar sus
comportamientos; para los sanitarios que tienen que enfrentarse a las complejas necesidades
de cuidados del nifio en una situacion donde la profesionalidad, la ética, la deontologia vy la
practica deben contar con sus propias emociones personales, experiencias y temores.

Esta situacion a menudo produce reacciones emocionales, acompafiadas de una injustificada
creencia en la capacidad de la medicina para poder transformar la dura realidad que estan
viviendo. Sin embargo, son los nifios los que se enfrentan directamente a la carga de una
enfermedad incurable y a la muerte, al trauma de la separacidn, la pérdida de su futuro, y a
menudo deben soportar solos las consecuencias de su condicidn, sus temores y sus
emociones.

El cuidado apropiado de un nifio durante la fase final de la vida es un reto porque hay que
mantener un exigente equilibrio entre el abandono terapéutico y la excesiva o inadecuada
atencidn (encarnizamiento). Un abordaje paliativo precoz y servicios de CP pediatricos
especificos pueden proporcionar una solucidn apropiada a este problema.

Cabe anadir que, un considerable porcentaje de nifios en situacion terminal mueren en el
hospital y/o en entornos de cuidados de agudos, principalmente en unidades de cuidados
intensivos. Esto tiene un grave impacto en la calidad de vida de los nifios, asi como en la de las
familias, lo que puede conducir a un uso incorrecto de los recursos de la asistencia sanitaria2.

En la edad pediatrica, el reconocimiento y la proliferacion de CP especificos estan aln en una
fase muy precoz y los servicios actualmente disponibles para nifios con enfermedades
incurables y para sus familias estan fragmentados y son poco consistentes.

2.- LEGISLACION

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

En Europa, el Consejo de Europa publica dos recomendaciones especificas sobre los CP. Por un
lado, la Recomendacion 1418 (1999)° que aboga por la definicion de los CP como un derecho y
una prestacion mas de la asistencia sanitaria, y, por otro, la Recomendacion 24 (2003), sobre |a
organizacion de los mismos®.
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En 2007, en un estudio sobre los CP en Europa, el Parlamento Europeo reconoce que
“proporcionar soluciones efectivas para las necesidades de los CP a los nifios no es una tarea
facil y que es esencial la organizacion de redes especificas donde trabajen equipos
interdisciplinares pedidtricos expertos en estrecha colaboracion con otras redes locales de
atencidn primaria y hospitales”.

En Espafia, en 2003, se promulga la “Ley de Cohesion y Calidad en el Sistema Nacional de
Salud” con el fin de garantizar la equidad. Desde ese momento, la atencion al paciente en
situacion terminal queda garantizada como una de las prestaciones basicas para todos los
ciudadanos espafioles.

Los CP constituyen un derecho fundamental de los ciudadanos a la vez que un reto ineludible
para el sistema sanitario, cuya responsabilidad pasa no sélo por curar, sino por cuidar y aliviar
el sufrimiento, promover la accesibilidad a los servicios, y prestar una atencion de calidad
tanto a los pacientes, como a sus familiares.®

En diciembre de 2005, la Direccion General de |la Agencia de Calidad organizé la Jornada
“Cuidados Paliativos del SNS: Presente y Futuro”. Sus conclusiones, marcaron el inicio del
proceso de elaboracion de la Estrategia de CP del SNS aprobada el 17 de marzo de 2007 por el
Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud. Teniendo en consideracion las
aportaciones de la evaluacidn y la revisidn de nuevas evidencias, el Comité de Seguimiento y
Evaluacion consensud los objetivos de la Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS 2010-2014.%

Con el objetivo de seguir avanzando en esta materia, el Comité de Seguimiento y Evaluacion de
la Estrategia en CP del SNS, cred un grupo de trabajo en CP Pediatricos en el afio 2013.7

El 5 abril de 2013 el Consejo de Ministros aprobd el Il PENIA (Plan Estratégico Nacional de
Infancia y Adolescencia 2013-16). En este Plan se define “Nifio” o “Infancia” hasta la edad de
18 afos, de acuerdo con lo previsto en el articulo 12 de la Constitucién Espafola y el articulo 1
de la Convencion de los Derechos del Nifio, que estd en consonancia con las ultimas
reglamentaciones espafolas en materia sanitaria. Considera que los nifios son sujetos activos
de derechos y responsabilidades. Destaca que “En la estrategia en CP del SNS se presta una
especial atencidon a la poblacion infantil y adolescente en fases avanzadas y terminales de su
enfermedad y a sus familiares. Es importante proporcionar a la poblacion infantil y adolescente
con enfermedad en fase avanzada terminal y a sus familiares, en una etapa de especial
vulnerabilidad y gran necesidad del sistema sanitario, una valoracién y atencion integral
adaptada en cada momento a su situacion, en cualquier nivel asistencial y a lo largo de todo su
proceso evolutivo.?

Por otro lado, en ese mismo afio, se publica la Carta de Trieste, en la que se manifiesta que “Es
un deber asegurar el acceso a CP expertos que sean especificos para el cuidado de los nifios y
que se contintie proporcionando un cuidado de soporte sanitario, incluso cuando ya no sea
posible una curacién para la condicién subyacente”. Afiade, la importancia de proporcionar
continuidad y calidad de cuidado entre los diversos lugares de asistencia (hogar, hospital, CSS)
y evitar los tratamientos invasivos o molestos que impacten negativamente en la calidad de
vida del nifio y/o que prolonguen innecesariamente el sufrimiento y el proceso de final de
vida.®
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En referencia a las consideraciones en la atencién a la poblacién infantil, la Ley organica 1/96
de 15 de enero, de proteccion juridica del menor, considera a los “menores” sujetos activos,
participativos y creativos, con capacidad de modificar su propio medio personal y social, de
participar en la busqueda y satisfaccion de sus necesidades y las de los demds, lo que supone
el reconocimiento pleno de que estos, son titulares de derechos y que poseen una capacidad
progresiva para ejercerlos.

En relacion con el derecho de informacion a los nifios y adolescentes, el nifio debe ser
respetado como persona. Es titular de derechos y obligaciones, con capacidad progresiva para
ejercerlos a medida que crece, se desarrolla y madura. Por tanto, hay que informar al nifio y a
la familia y se les debe incluir en las decisiones, lo que requiere previamente una informacion
completa respecto a la enfermedad y a las opciones terapéuticas posibles.

Es aplicable lo contenido en la Ley 41/2002, basica reguladora de la autonomia del paciente y
de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica: “cuando estan
involucrados nifios o jovenes con discapacidad cognitiva, los padres deben determinar, con el
consejo de los profesionales de salud, como, cudndo y qué informacidn se debe compartir. Los
adolescentes deben ser informados y estar implicados en el proceso de toma de decisiones si
asi fo desean. Se precisa una comunicacion empatica y de apoyo, que es esencial cuando se
tratan aspectos relativos al final de la vida”.

En el ambito regional, la Ley 3/2005, de 8 de julio, de informacidn sanitaria y autonomia del
paciente, en su articulo 5, establece que los menores de edad serdn titulares del derecho a la
informacion cuando estén emancipados o tengan dieciséis afios cumplidos. En otro caso, se le
dara informacion adaptada a su grado de madurez.

El Programa Regional de CP de Extremadura (PRCPEX)' inici¢ su andadura en el afio 2003 con
el objetivo de garantizar el derecho individual a la asistencia de los enfermos en situacion
terminal, independientemente del lugar, circunstancia o situacién en la que se encontrasen.
Quince afos después de su implementacion, en plena etapa de madurez, se considera
prioritario poner en marcha un conjunto de acciones que permitan ampliar el marco de
atencion a uno de los colectivos mas vulnerables, la poblacion pediatrica. Este interés ya se
puso de manifiesto en la Estrategia Nacional de CP del Sistema Nacional de Salud, donde la
prestacion de los CP a la poblacion infantil y adolescente con enfermedades amenazantes e
incapacitantes para la vida ha sido considerada un drea de mejora ya que, en la mayoria de los
casos, la atencidn en domicilio es inexistente y la derivacion de pediatras y otros profesionales
hacia los equipos se hace tardia o no se realiza.

Respecto a la atencion de la poblacion pediatrica con necesidades paliativas, en Extremadura,
se intentd en 2011 realizar una propuesta de modelo de atencion de CP pediatricos basandose
en un analisis de la situacion actual tanto a nivel nacional como autondmico. “CP Pediatricos™:
“Hacia un modelo de atencion en Extremadura: Situacion actual y propuesta de modelo” 1a cual
no llego a llevarse a acabo.

En el nuevo plan autonomico de Salud de Extremadura 2013-2020, se incluye la poblacion
pedidtrica en los términos de formacion y desarrollo de una unidad especifica de CP
pediatricos de referencia, con personal especializado, dentro de la red de CP de Extremadura.
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Por ultimo, en el Plan Integral del Cancer 2017-2021, se contempla como uno de los

indicadores de evaluacion, la “Creacion de una Unidad especifica de CP Pediatricos”.!*

3.- DEFINICIONES Y CONCEPTOS FUNDAMENTALES EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
3.1 Cuidados Paliativos Pediatricos

La OMS define los Cuidados Paliativos Pedidtricos (CPP)™ como “Cuidados activos totales del
cuerpo, la mente y el espiritu del nifio incluyendo también el apoyo a la familia. Comienzan
cuando se diagnostica una enfermedad amenazante para la vida y contindan
independientemente de si el nifio recibe o no tratamiento de la propia enfermedad”.

Este tipo de actuaciones engloban a la poblacion infantil (0-11 afios), la pubertad (11-16 afios)
y adolescencia (16-19 afios), sin diferenciar tipo de diagnostico asociado, basdndose en las
necesidades y no en un plazo concreto de supervivencia.

La OMS senala que los CP para nifios representan un campo especial, si bien esta relacionado
con los CP para adultos:

- Comprenden la atencion integral del cuerpo, mente y espiritu del nifio, y también el soporte a
su familia.

- Deben comenzar cuando se diagnostica la enfermedad y continuar independientemente de
que se realice o no, un tratamiento activo contra la enfermedad.

- El personal de salud debe evaluar y aliviar el malestar fisico, psicolégico y social del nifio.

- Los CP efectivos requieren de una aproximacion multidisciplinar, que incluya a la familia y
utilice los recursos comunitarios. Pueden ser prestados incluso, si los recursos son limitados.

- Pueden ser provistos en hospitales, centros sociosanitarios o en domicilio.

Atenderle de forma integral supone, por tanto, tener en cuenta tanto los problemas objetivos
como las necesidades que presenta y manifiesta en las diferentes esferas de su persona: fisica,
psicolégica, espiritual, social. Queda evidente que la unidad de atencion es el nifio y su familia.
Otro aspecto importante para tener en cuenta es donde debemos prestar asistencia al nifio:
Debe prestarse donde el nifio y la familia decidan permanecer siempre gue existan los recursos
para llevarlos a cabo.

La atencién en domicilio favorece la calidad de vida del nifio ya que reduce la sensacién de
miedo, facilita la comunicacion y socializacion y otros miembros de la familia pueden
compartir responsabilidades en los cuidados.

En la infancia, las situaciones que requieren CP son distintas con respecto a los adultos, siendo
multiples y muy variadas; la duracion de los cuidados es variable y dificil de predecir ya que las
enfermedades con frecuencia son hereditarias (pueden afectar a varios miembros de la misma
familia) y raras; son enfermedades que limitan o amenazan la vida. Por ello, la atencidn
paliativa especifica que se debe proporcionar a los nifios es distinta a los adultos.

A pesar de la descripcion de estos principios, las dificultades para |la implantacion de unos CPP
de calidad siguen siendo muchas; podemos destacar la escasez de registros para identificar a
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los pacientes candidatos, la falta de formacion del personal sanitario, la dispersion geografica
de los pacientes o la falta de presentaciones farmacoldgicas adecuadas para los nifios."

Pero no podemos obviar otros problemas y necesidades que padecen y siguen demandando
los nifios con enfermedades amenazantes como son: Situaciones que cursan con dolor aun no
bien controlado en los Hospitales, muertes en hospital en la mayoria de los casos no siendo el
mejor lugar para que ocurra o dificultad en el manejo de la comunicacién e informacidn sobre
el prondstico y/o tratamiento por lo que los padres se encuentran desorientados e
insatisfechos en muchas ocasiones.

De ahi la necesidad de que los profesionales que atienden a nifios en CP deben conocer como
debe ser esa atencion y prestarla de forma integral (diferentes dimensiones del nifio)
acompafiando a la familia.

Para ello, deben adquirir conocimientos que les permitan identificar a los pacientes, evaluar
sus problemas, necesidades, competencias y habilidades para aliviar, en lo posible, el
sufrimiento fisico, psicoldgico, espiritual y social del nifio, trabajando de forma interdisciplinar.

Segln la Academia Americana de Pediatria (AAP), el diagndstico de una enfermedad incurable
0 una situacion clinica irreversible hace al paciente tributario de un abordaje paliativo. En cada
momento de su evolucion, puede requerir recursaos asistenciales diferentes.

Por ello, es muy importante reconocer el punto de inflexién por el que un paciente pediétrico
precisa atencidn especifica por un equipo de CP ya que, desde ese momento ha de cambiar
todo el planteamiento de diagndstico, monitorizacidn, tratamiento y cuidados del paciente. Si
se plantean agotar todos los recursos curativos antes de emplear los CP, éstos se iniciaran
demasiado tarde. Los CP y los tratamientos curativos no deben ser mutuamente excluyentes.’

Por tanto, el inicio del enfoque paliativo es la improbabilidad de que el nifio alcance la edad
adulta. No se requiere un prondstico de supervivencia a corto plazo.™

3.2 CONCEPTOS FUNDAMENTALES EN ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA

El alcance de la atencidn en CP pedidtricos, gira en torno a dos conceptos fundamentales:
enfermedad incapacitante y enfermedad amenazante.

- La enfermedad incapacitante para la vida, es una condicion en la que la muerte prematura
del nifio es frecuente.

- La enfermedad amenazante para la vida, es aquella en la que existe una alta probabilidad de
muerte prematura debido a la severidad de la propia dolencia, pero sin embargo hay también
posibilidad de supervivencia a largo plazo en la edad adulta (nifios que reciben tratamiento
contra el cancer o son ingresados en cuidados intensivos tras sufrir un traumatismo grave)™.

Las caracteristicas de la atencion paliativa pedidtrica han de ser: atencidén integral,
multidisciplinar coordinada y planificadora.

e ntegral: Atender al nifio como persona dando respuesta a todas sus necesidades
(fisicas, psicologicas, sociales y espirituales).
La unidad de atencidn es el nifio y su familia. En éstos, los problemas y necesidades
mas frecuentes que surgen son: informacion, apoyo emocional y psicoldgico, apoyo en
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el duelo, ayudas sociales y economicas, necesidades religiosas y espirituales, educacion
del propio paciente, cuidados de descanso y atencion a los hermanos.

e Multidisciplinar:
Para poder trabajar todas estas necesidades, se necesita la creacion de equipos
multidisciplinares compuestos minimamente por médicos pediatras, enfermeras,
psicologos y trabajadores sociales.

® (oordinada: Se necesita una atencidn compartida entre los distintos niveles
asistenciales. Para abordar la situacion y hacer frente al cumulo de circunstancias que
rodea al menor, es necesario contar con la participacion de todos los agentes
implicados, realizando un esfuerzo coordinado que asegure la prestacion de una
atencion integral y continuada a lo largo de cada una de las etapas de la enfermedad.

e Atencion domiciliaria: es lo que la mayoria de las familias y nifios quieren; tiene un

impacto positivo en la calidad de vida ya que disminuye la sensacion de miedo vy
desamparo. Ademas, fomenta la comunicacion vy la socializacion con los mas allegados,
y se comparten de mejor manera la responsabilidad en los cuidados por parte de los
padres y familiares.
Requiere cuidadores competentes, que el entorno sea adecuado y esté adaptado a las
necesidades del paciente ademas de la implicacion de un equipo multidisciplinar que
apoya la familia con un equipo experto para el asesoramiento en las situaciones mas
complejas las 24 horas al dia y atencion hospitalaria inmediata si fuera necesario.

® Planificadora: es muy importante tener claro los objetivos terapéuticos y establecer un
plan de atencion ante posibles complicaciones futuras.

3.3 CARACTERISTICAS FUNDAMENTALES DE LOS CUIDADQS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Los principales aspectos que caracterizan a la poblacion pediatrica y su complejidad en la
atencion son:

- Baja prevalencia: Comparado con adultos, el numero de casos pediatricos que
requieren CP es mucho menor. Este aspecto, junto con la amplia dispersion geografica
de nuestra CCAA, supone un reto organizativo.

- Amplia variedad de condiciones: La mayoria de los nifios que requieren servicios de CP
pediatricos tienen una amplia gama de diagndsticos que, habitualmente no se
encuentran en la poblacidon adulta y que son de impredecible duracion (trastornos
neuroldgicos, metabdlicos, cromosdmicos, cardiologicos, enfermedades respiratorias e
infecciosas, cancer, complicaciones de la prematuridad, trauma). Muchas
enfermedades son raras y de cardcter hereditario, algunas aun sin diagndstico.

— Disponibilidad limitada de medicacion especifica para nifios: Gran parte de los
farmacos disponibles son desarrollados, formulados y aprobados para su uso en
adultos, no existiendo, informacion explicita para su administracion en nifios en
cuanto a su indicacion, edad, dosis y efectos secundarios, de tal manera que, en
ausencia de alternativas adecuadas, muchos de ellos se prescriben al margen de la
ficha técnica. La presentacion en forma de suspension liquida, de mas facil
administracion en poblacidn infantil/juvenil, es poco frecuente.
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Aspectos madurativos: El desarrollo fisico, emocional y cognitivo de los nifios es
continuo, lo que afecta a todos los aspectos de su cuidado, desde el manejo de dosis
de medicacion, hasta los métodos de comunicacion, educacion y apoyo.

El papel de la familia: Generalmente, los padres son los representantes legales de sus
hijos en las decisiones clinicas, terapéuticas, éticas y sociales, aunque esto dependa de
la edad y grado de competencia del nifio. Las familias creen que la medicina puede dar
respuesta a un porcentaje muy elevado de las enfermedades, y por ello, suelen dar
prioridad a los tratamientos curativos sobre los paliativos.

Implicacion emocional: Cuando la enfermedad pedidtrica avanza, puede ser muy dificil
para la familia, los cuidadores y los profesionales aceptar las limitaciones del
tratamiento, la irreversibilidad de la enfermedad y la muerte.

Duelo: Tras la muerte de un nifio, es mas probable que el duelo sea prolongado y a
menudo complicado.

Cuestiones legales y éticas: los referentes legales son los padres o tutores del nifio. A
menudo, no se respetan los derechos legales del nifio, sus deseos y su participacion a
la hora de elegir. Puede haber conflictos entre la ética, la conducta profesional y la
legislacion, especialmente en lo que concierne a los nifios.

Impacto social: Resulta complejo para los nifios y las familias mantener su papel en la
sociedad en el curso de una enfermedad incapacitante.

* La negacion y el rechazo de la sociedad en general y de las familias en
particular a la muerte de un nifio, hace que éstas rechacen una transicion
formal hacia intervenciones que no tengan como objetivo la curacion.

* La muerte del nifio es un evento critico para el que la comunidad sanitaria y el
entorno familiar no estan suficientemente preparados, y el nifo,
mayoritariamente, fallece en el hospital pese a que el estudio externo sobre
los CP en Europa (Comité del Parlamento Europeo sobre Medio Ambiente,
Salud Puablica y Seguridad Alimentaria, 2007) destaca que los cuidados en el
hogar es lo que la mayoria de las familias quieren y que ese deberia ser el
modelo para todos aquellos que prestan CP pedidtricos. La atencion en
domicilio supone un impacto positivo en la calidad de vida del nifio ya que
reduce la sensacion de miedo, aislamiento y desamparo y ofrece importantes
oportunidades de comunicacion y socializacion.

¢ Una comunicacion pobre, el sentimiento de culpa y las expectativas sociales,
“fuerzan” a los nifios a pasar por tratamientos que los adultos rechazarian para
si mismos. Las familias que desean continuar con aquellos que prolonguen la
vida del menor, socialmente corren el riesgo de ser acusadas de no cuidar a su
hijo y de favorecer el encarnizamiento terapéutico.

® Uno de los ambitos mas diferenciadores es la toma de decisiones y todo lo
relativo a la autonomia del paciente. La toma de decisiones en pacientes
incapaces es el dia a dia. La identificacion del mejor interés del paciente, el
establecimiento de un objetivo terapéutico y la eleccion de las medidas
adecuadas para llevarlo a cabo forman de la atencidn al final de la vida en
poblacion pediatrica. Cuando la comunicacion verbal no es posible y eso
condiciona la valoracién de los sintomas (experiencia subjetiva) tomar
decisiones en beneficio del paciente no es sencillo, pero es posible. El objetivo
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es servir a lo que es bueno para el paciente, sin quedarse en los deseos de la
familia o las perspectivas de los profesionales. (15)

e Por ultimo, el numero de pediatras y enfermeria pediatrica formadaos y
entrenados en el cuidado del menor en situacidn avanzada es escaso.

3.4 NECESIDADES DE LOS NINOS Y SUS FAMILIAS

3.4.1 NECESIDADES DE LOS NINOS

Los nifios en fase avanzada de enfermedad tienen necesidades de CP mas o menos complejas
determinadas por la edad, el curso de la enfermedad, la unidad familiar y el entorno cultural,
que van a precisar respuestas coordinadas a nivel sociosanitario. Las necesidades que van air
surgiendo estdn en continua evolucion, tanto en prevalencia como en intensidad, segun la fase
de la enfermedad vy a su influencia en el desarrollo y maduracidn del nifio. Podemos destacar
entre ellas:

Necesidades fisicas:

e Control de sintomas: Manejo del dolor y otros sintomas por profesionales adecuadamente
formados que aumenten la calidad de vida y disminuya el nimero de ingresos
hospitalarios innecesarios.

* Mantener todo su potencial desarrollo considerando en cualquier medida o intervencion
que se le proponga.

® Planificar de forma anticipada los cuidados y |la toma de decisiones.

Necesidades psicoldgicas:

® [Esnecesaria una comunicacion cercana, clara, adecuada a la fase de desarrollo del nifio;

* Apoyo emaocional continuo para ayudar al nifio a manejar sus emociones (rabia, enfado,
tristeza...)

Necesidades sociales:

® Se ha de facilitar la escolarizacion durante todo el tiempo y con la mayor frecuencia
posible, incluso en su domicilio si fuera necesario.

* Fomentar actividades sociales que ofrezcan la oportunidad de interactuar con grupos
afines, posiblemente a través de grupos y organizaciones de voluntarios. Si no es posible,
facilitar momentos de respiro o actividades lGdicas para el paciente.

Necesidades espirituales:

® El acceso a la atencian y el apoyo espiritual adecuado respetando el trasfondo cultural y
religioso de la familia.

NECESIDADES DE LAS FAMILIAS

Los padres de los nifios con enfermedades amenazantes para la vida, ademas de ser padres, se
convierten en cuidadores. Para evitar el ingreso de los nifios, asumen muchas
responsabilidades como es la toma de decisiones para el mejor interés del nifio,
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administracion de medicamentos, proveedores de cuidados mas o menos complejos, ademas
de sobrellevar la angustia del empeoramiento del nifio por lo cual hay momentos que se
encuentran muy sobrecargados.

Los otros miembros de la familia ampliada (abuelos, tios, tias y amigos) desempefian un papel
importante, compartiendo responsabilidades y ofreciendo apoyo emocional. Hay que prestar
especial atencion a los hermanos del paciente que a veces padecen sentimientos de culpa o
soledad ante el intenso cuidado de su hermano enfermo por parte de sus padres.

Las familias que se enfrentan a la muerte de un nifio necesitan apoyo a muchos niveles:

e Conocimiento de la enfermedad del nifio y como cuidar de él/ella de la mejor forma;

* Ayuda econdmica: los cambios en el modo de vida pueden afectar la situacion laboral y la
seguridad econdmica de las familias de nifios con enfermedades amenazantes para la vida;

® Debe proporcionarse un apoyo emocional y al duelo apropiado ademas de atender las
necesidades religiosas y espirituales que surjan.

Por todo ello, se va a precisar el apoyo de un equipo especializado.

3.5 ESTANDARES DE LA ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA

Segun las recomendaciones del modelo IMPaCCT (International Meeting for Palliative Care in
Children, Trento) en Europa son los siguientes:

- Los CCPP deberian comenzar una vez que el nifio es diagnosticado de una
enfermedad que conlleve una condicion incapacitante o amenazante para la vida y
continuar durante todo el curso con mayor o menor necesidad segln las
necesidades que vayan surgiendo.

- La unidad de atencidn es el nifio y su familia, los cuales han de ser incluidos en el
proceso de identificacion de necesidades y preferencias de atencién, asi como en
el proceso de toma de decisiones sobre su enfermedad y opciones de tratamiento,
una vez que hayan recibido informacion adaptada a su edad, capacidad cognitiva,
educativa y contexto cultural.

- Las familias deberian ser capaces de acceder, por ellas mismas, a un programa de
CP pedidtricos

- Es necesario proporcionar CPP dondequiera que el nifio y su familia elijan estar:
Ademas, debe permitirse a la familia cambiar de lugar de atencion sin que por ello
se comprometan los cuidados del nifio.

- Respecto al control de sintomas, todos los nifios deberian tener un acceso
farmacolodgico, psicoldgico y fisioterdpico del dolor y otros sintomas de forma
continuada, con medios adecuados para el paciente y familia y evaluados para
poder alcanzar un aceptable nivel de confort.

- Por otro lado, deberia ser posible proporcionar descanso a las tareas de cuidados
de los familiares.

- Por ultimo, en referencia al proceso de duelo, debe comenzar con el diagndstico y
continuar durante todo el proceso de la enfermedad, en la muerte y después de
ella.
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- Respecto al Equipo de CP Pediatricos:

Los CP para nifios son Unicos y especificos; requieren habilidades, organizacion
y recursos diferentes a los de los adultos.*®

Ha de tener suficiente experiencia para atender las necesidades fisicas,
psicologicas, emocionales, espirituales y sociales del nifio y de su familia.

Debe saber reconocer la individualidad de cada nifio y familia y apoyar sus
valores, valores y creencias, a menos que estos expongan al nifio o a los
cuidadores a un riesgo evitable.

Ha de estar compuesto al menos de un médico pediatra, enfermera,
trabajador social y psicologo. Han de garantizar la continuidad de la asistencia
en el domicilio, en el hospital, mediante la planificacion y compartiendo
estrategias y objetivos. Ademas, debe estar disponible para el apoyo y
asesoramiento, disponible para el nifio y su familia 24 horas al dia, 365 dias al
afo.

Seria recomendable que un profesional sea identificado como referente y
“coordinador de los cuidados” o “coordinador clave” (o de referencia) para
cada familia. Actuara como enlace principal entre el equipo y la familia,
garantizando la continuidad y asegurando que la asistencia proporcionada es
la adecuada a las necesidades del nifio y la familia.

La formacion en CP debe ser un nticleo fundamental en el curriculum de todos
los profesionales sanitarios de atencion pediatrica.

Todos los profesionales y voluntarios que trabajen en cuidados paliativos
pediatricos deberian recibir capacitacion especifica y apoyo.

3.4 PATOLOGIAS SUSCEPTIBLES DE RECIBIR UNA ATENCION EN CPP

El documento “Criterios de Atencion en CP Pedidtricos en el SNS”, identifica los codigos CIE-10
de las enfermedades consideradas como tributarias de entrar en programas de CP

pedidtricos’:

Causa de defuncion Codigo CIE-10

|. Enfermedades infecciosas y parasitarias B20-B25, B44, B90-B92, B94

Il. Tumores

C00-D48

lll. Enfermedades de la sangre y de los drganos D55-D56, D57, D58-61, D63-D64
hematopoyéticos, y ciertos trastornos que afectan al D66-D77, D81-D84, D86, D89
mecanismo de la inmunidad

metabdlica

IV. Enfermedades endocrinas, nutricionales y E22-E25 (excepto E24.4) E31-E32,

E34-E35, E70-E72, E74-E80, ES3,
E84, E8S, 88, ES0

V. Trastornos mentales y del comportamiento FO1-FO4, F72-F73, F78-F79, F84.2

V1. Enfermedades del sistema nervioso G10-G13, G20-G26, G31-G32,

G35-G37, G41 G45-G46, G60-
Gb4, G70-G73, G90-G91, G93-
G96, G98-GY9, GBO-G83
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IX. Enfermedades del sistema circulatorio 111- 113, 115, 120-125, 127-128, 131,
134-137, 142, I50- 151, 169- 170, 177,

185, 189
X. Enfermedades del sistema respiratorio 143-)44, 147, 182, 184
Xl. Enfermedades del sistema digestivo K72-K77
Xlll. Enfermedades del sistema osteomuscular y del MO07-M08, M30-M32, M35, M40-
tejido conjuntivo Ma1, M43, M85, M35
XIV. Enfermedades del sistema genitourinario NO7, N11-N13, N15- N16, N18-

N19, N25-N29, N31- N33
XVI. Ciertas afecciones originadas en el periodo POO- P03, PO7- P08, P10- P11,
perinatal P20-P29, P35-P37, P39, P52-P57,
P77, P90, P91
XVIl. Malformaciones congénitas, deformidades y Q00-Q07, Q20-Q28, Q30-Q34,

anomalias cromosomicas Q38-Q45, Q60-Q62, Q64, Q77-
Q81, 0Q85-Q87, Q89-Q93
Otros Y85-Y89

La Asociacidn para nifios con situacién amenazante para la vida o situacion de terminalidad y
sus familias y el Royal College de Pediatria y Salud Infantil del Reino Unido han clasificado las
patologias subsidiarias de recibir C. Paliativos!’:

Grupo 1 - Situaciones que amenazan la vida, para las cuales el tratamiento curativo puede ser
viable, pero también puede fracasar (por ejemplo, cancer, fallo organico del corazdn, higado o
rifidn, infecciones).

Grupo 2 - Enfermedades que requieren largos periodos de tratamiento intensivo dirigido a
prolongar la vida, pero donde todavia es posible la muerte prematura (por ejemplo, fibrosis
quistica, VIH/SIDA, anomalias cardiovasculares, prematuridad extrema).

Grupo 3 - Enfermedades progresivas sin opciones curativas, donde el tratamiento es paliativo
desde el diagndstico (por ejemplo, trastornos neuromusculares o neurodegenerativos,
trastornos metabolicos progresivos, anomalias cromosomicas, cancer metastdsico avanzado ya
al diagnostico).

Grupo 4 - Situaciones irreversibles, no progresivas con grave discapacidad gue conllevan una
extrema vulnerabilidad de padecer complicaciones de |a salud (por ejemplo, parélisis cerebral
grave, trastornos genéticos, malformaciones congénitas, prematuridad, lesiones cerebrales o
de la médula espinal).’®

4. EXPERIENCIAS SIGNIFICATIVAS DE CPP EN ESPANA®

Actualmente en Espafia existen varios programas que atienden especificamente a |la poblacion
infantil en CP:

¢ Equipo especifico de CP Pedidtricos del Hospital Sant Joan de Deu y Hospital
Materno Infantil Vall d"Hebron, Barcelona, 1991
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Unidad de Dolor y CP Infantiles del Hospital Universitario Materno Infantil, de las
Palmas de Gran Canaria, 1997

Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos. Hospital Infantil Universitario Nifio
Jesus, Madrid, 2008

Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos del Hospital Son Espases, Mallorca, 2013
Unidad de Atencion Domiciliaria del Hospital Carlos Haya, Malaga

En la Comunidad Valenciana. Junto a la Unidad de Atencién Domiciliaria a
pacientes oncologicos del Hospital Infantil La Fe de Valencia, la Unidad de
Hospitalizacion Domiciliaria y CP Pediatricos del Hospital General de Alicante ha
dado un paso adelante para mejorar la atencion paliativa pediatrica incorporando
nuevos profesionales.

El Hospital Virgen de la Arrixaca en Murcia, el Hospital Carlos Haya en Malaga y el
Hospital de Cruces de Bilbao cuentan también con equipos de Hospitalizacion
Domiciliaria y CP Pediatricos.

En Sevilla, desde el Hospital Virgen del Rocio y en Almeria desde Torrecardenas
hay pediatras que, con una estructura muy escasa, proporcionan una atencion
paliativa pediatrica especifica a los nifios que lo requieren.

En Aragon, se ha puesto en marcha hace unos meses un equipo de CPP

En Castilla la Mancha (Guadalajara y Toledo), La Rioja, se han emprendido acciones
desde la administracion para proporcionar atencion paliativa pediatrica especifica
a los nifios y sus familias. Ademds, lugares como Cantabria, Castilla Ledn o Navarra
han mostrado su interés y preocupacion por mejorar los CP que, desde equipos de
adultos, se pueden prestar a los nifios.
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5.- ANALISIS EPIDEMIOLOGICO EN EXTREMADURA

El IMPaCCT considera que actualmente la tasa de prevalencia estimada de nifios y jovenes que
pueden requerir CP, es de 10-16 por cada 10.000 habitantes de entre 0 a 19 afios. De este
grupo aproximadamente un 30% sufrird cancer y el 70% restante una combinacion de
patologias principalmente neurodegenerativas, metabdlicas y genéticas.'

Extrapolando esta informacion a la Comunidad Autdénoma de Extremadura (poblacion
extremefa de 0 a 19 afos a 1 de enero de 2018 es de 200.187; Estadistica del Padron Continuo
del Instituto Nacional de Estadistica, datos provisionales), se estima que, entre 200 y 320
pacientes pediatricos serian susceptibles de recibir CP, de los cuales 60-96 padeceran cancer y
140-224 otras enfermedades no oncologicas.

Las tasas calculadas por la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) aplicadas a la
poblacion pediatrica de Extremadura (datos de 2015) estiman que anualmente:

* 33 ninos fallecerian por enfermedades que limitan la vida (12 de cancer, 21 de
otras enfermedades)
e 250 a 333 padecerian una enfermedad limitante para la vida
* 125 a 166 nifios necesitarian CP especializados. Esta cifra pone de manifiesto una
necesidad de CPP especializados a una poblacion 5 veces superior al numero de
fallecidos.
En Extremadura no existen datos exactos de los fallecidos por enfermedades amenazantes o
incapacitantes para la vida en la poblacion pediatrica. Por este motivo se ha utilizado la lista de
diagndsticos previamente definidos por la Estrategia Nacional de CP para su cuantificacion. No
hay actualmente ningun pais con una base de datos que identifique a todos los nifios en estas
condiciones.

Los datos de Mortalidad por causa de muerte obtenidos de la aplicacién interactiva del
Ministerio de Sanidad, Consumo v Bienestar Social
(http://pestadistico.inteligenciadegestion.msssi.es/publicosns) muestran que, entre los afios
1999 y 2016, fallecieron un total de 1.372 residentes de Extremadura de entre 0-19 afios
(media anual 76 defunciones); de los cuales 753 fallecieron por causas susceptibles de CPP,
con una media anual de 42 (Tabla 1y Tabla 2).

En la Tabla 3 se presentan los datos de mortalidad subsidiaria de CPP por grandes causas. Se
observa que, en Extremadura las causas mas frecuentes de defuncion en poblacion pediatrica
son ciertas afecciones originadas en el periodo perinatal (38,51%) como enterocolitis
necrotizante del recién nacido, convulsiones neonatales, sepsis bacteriana del recién nacido o
algunas enfermedades infecciosas y parasitarias congénitas; malformaciones congénitas,
deformidades y anomalias cromosémicas (26,03%) y neoplasias (17,00%).

Los datos de mortalidad obtenidos de la base de datos del Instituto de Estadistica de
Extremadura por drea y grupo de edad facilitados por la Subdireccion de Epidemiologia del SES
muestran una media anual de 34 fallecidos de entre 0-19 afios por causas susceptibles de
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CPP. Esta fuente también ofrece un analisis por dareas de salud entre los afios 2010 y 2014
(Tabla 4 y Tabla 5).

1 Las diferencias en los datos entre las dos fuentes de informacion consultadas (MSSSI y el
Instituto de Estadistica de Extremadura) estan siendo estudiadas por la Subdireccion de
Epidemiologia del SES.
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6. MODELO TEORICO DE CPP EN EXTREMADURA

Aungue las situaciones que precisan atencion paliativa se caracterizan por la baja prevalencia,
hay un grupo importante de pacientes en situacion incapacitante y amenazante en
Extremadura qué podrian beneficiarse de un adecuado control de sintomas y planificacién
anticipada de sus cuidados.

Debido a la dispersion geografica de la poblacion extremefia es necesario establecer
mecanismos de coordinacion entre todos los profesionales y a todos los niveles asistenciales.

Los modelos que han demostrado mayor efectividad y desarrollo de CP pediatricos son
aquellos que promueven la atencion compartida.

Por otro lado, aunque la mayoria de los pacientes y familias expresa su deseo de permanecer
en el domicilio el maximo tiempo posible, precisan en muchas ocasiones ingresos hospitalarios
al desarrollar complicaciones que no se le puede dar respuesta en su medio.

Con el objetivo de desarrollar un modelo de atencidon de nifios con enfermedades
amenazantes para la vida y su familia, se creé un grupo de trabajo formado por perfiles
profesionales del ambito de la Pediatria, de CP, de voluntariado, asi como Telemedicina y
Subdireccion de sistemas de informacion. En la sesion de presentacion del proyecto se trabaja
siguiendo la metodologia DAFO (Debilidades, Amenazas, Fortalezas y Oportunidades)
recogiendo las siguientes conclusiones:

DEBILIDADES

Falta de reconocimiento del trabajo de los profesionales (reuniones, asesorias).
Sobrecarga profesional/falta de personal /falta de equipo multidisciplinar.
Enfoque biologicista: Falta de abordaje integral del nifio enfermo y su familia.
Falta de apoyo social (recursos de ayuda en domicilio).

Desconocimiento de la sociedad de significado de CP en |a edad pediatrica.

Dependencia de los padres y pacientes de los profesionales hospitalarios. Profesionales
heroicos.

No visitas a domicilio de equipo pediatrico de AP (dificultad: pediatra de zona).
Falta de protocolos de actuacion.

Falta de coordinacidn y trabajo en equipo entre los profesionales implicados.
Falta de conciencia de apoyo psicoldgico.

Falta de formacion en CP en la edad pedidtrica.

No existencia de equipo especifico de CP Pediatricos.

Dificultad de implicacidon/coordinacion con especialidades pediatricas.

AMENAZAS

Dispersion geografica de nuestra region.
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Falta de recursos econdmicos para adecuar las estructuras necesarias.

Necesidad de recursos (Humanos y tecnoldgicos) en la red basica (AP y AH) y especificas
(Equipo especifico de CP).

No reconocimiento de otro modelo de asistencia (asesoria, visita, coordinacion entre niveles)
por parte de la Administracion.

No reconocimiento de los propios profesionales del sistema de esta necesidad de atencion.

Dilemas éticos (toma de decisiones, adecuacion esfuerzo terapéutico).

FORTALEZAS

Existencia de un PRCPEx.

Potenciacion en los ultimos afios de la Coordinacién entre ambitos AH-AP.

Existencia de un Sistema de digitalizacion de la Historia clinica unica (JARA).
Existencia de una Red hospitalaria comarcal.

Implicacién de profesionales con pacientes al final de la vida.

Compromiso institucional para establecer una red de atencidn en CP Pediatricos.
Apoyo en la legislacion europea, Estrategia nacional de CP, Asociacion Europea de CP.
Implantacion de nuevas tecnologias que faciliten la labor asistencial.

Tejido asociativo (ONGs) presentes en todos los dmbitos asistenciales.

Compromiso, ilusion del grupo de trabajo.

OPORTUNIDADES

Nuevas tecnologias que acerca al paciente y familia al profesional y viceversa.
Mejora la calidad de vida de los nifios y la familia.

Disminuir la lista de espera para la atencidon de estos pacientes.

Ahorro de costes por atencion (mas calidad, mas eficiente).

Crecimiento profesional.

Incrementar la cultura en atencidn al final de la vida.

Empoderar a las familias.

Desarrollar normativas especificas para esta poblacion.

6.1 BASES DEL MODELO DE ATENCION:

Objetivo general
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Mejorar la calidad de la atencion a los nifios con una enfermedad amenazante o incapacitante
para la vida y sus familiares/cuidadores, residentes en Extremadura, atendiendo a todas las
necesidades y de forma coordinada dentro del sistema sanitario, respetando su autonomia y
valores.

Objetivos especificos

* Potenciar el trabajo en red de todos los profesionales implicados (Atencidn Primaria,
Atencion Hospitalaria, ESCP del Area sanitaria y ESCPP) para garantizar la continuidad
asistencial, asi como un sistema de informacidn que permita registrar el seguimiento
del control de sintomas y de cuidados.

s Facilitar el uso de herramientas tecnoldgicas para facilitar el seguimiento a nivel
domiciliario. (E-dialogo, videollamada...)

* Establecer los criterios minimos para garantizar una atencion paliativa de calidad,
fomentando la colaboracion con entidades proveedoras de servicios sociales vy
sanitarios (en la atencion de nifios con alta dependencia y/o en final de vida) asi como
acompafiamiento de voluntariado.

® Planificar los recursos teniendo en cuenta las necesidades detectadas (potenciar
lideres asistenciales)

® Establecer un plan de formacién orientado a todos los profesionales implicados en la
atencion al paciente pediatrico y su familia.

* Promover redes de trabajo y lineas de investigacion especificas de CPP

Dentro de las actuaciones que se han de llevar a cabo en la atencion paliativa pediatrica
debemos considerar:*

1. Establecer el proceso de atencion paliativa pediatrica y desarrollar los criterios,
estdndares e indicadores especificos que aseguren la mejora continua de la calidad
asistencial.

2. Promover que todos los nifios que lo requieran sean valorados por equipos de
pediatria con formacion especifica en CP.

3. Fomentar la coordinacion entre los distintos niveles asistenciales para garantizar la
continuidad en la atencidn del paciente y su familia a través de un modelo de
“Atencion Compartida”.

4. Desarrollar una atencion paliativa pediatrica continuada.

Los CPP se proveeran en tres niveles de intervencion:

1. Nivel primario de cuidados paliativos pediatricos o enfoque paliativo: Dirigido a nifios con
enfermedades relativamente frecuentes y menos graves, donde los principios de los CP
pediatricos son llevados a cabo por todos los profesionales sanitarios implicados en |a atencion
del paciente, independientemente del nivel asistencial en que se encuentre: Profesionales de
Equipos de Atencion Primaria, Pediatria de Atencion Primaria y de Atencion Hospitalaria.

2. Segundo nivel o nivel intermedio de cuidados paliativos pediatricos: Dirigido a casos mas
complejos, que requieren la intervencion de profesionales, que, aunque no se dedican
exclusivamente a los servicios de CP pediatricos, poseen habilidades especificas determinadas
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para su atencion: Profesionales referentes de Equipos de Atencidon Primaria, Pediatria de
Atencidn Primaria y de Atencion Hospitalaria y Equipos de Soporte de CP de Extremadura.

3. Tercer nivel o nivel especializado de cuidados paliativos pediatricos: Dirigido a
enfermedades y situaciones muy complejas que requieren cuidados continuados y especificos
por profesionales que trabajan de manera exclusiva en el sector de los CP pediatricos: Equipos
de Soporte de Cuidados Paliativos Pediatricos (ESCPP).

La complejidad resulta de la valoracion de las necesidades en las diferentes areas asistenciales
{médica, cuidados, psicologica, social, administrativa y espiritual) y la utilizacion de recursos
humanos y materiales de dar respuesta a esas necesidades. Pero un alto grado de complejidad
no es sinonimo de hospitalizacion en una UCP Pedidtrica; a veces, la mayor complejidad
psicoldgica o social puede requerir que la atencion sea proporcionada en su domicilio®.

Un paciente complejo desde el punto de vista médico o de cuidados puede ser atendido en su
domicilio si se dispone de recursos suficientes. (Atencidn 24 horas los 365 dias):

Las situaciones de complejidad que se contemplan vienen dadas principalmente por?:

* Necesidad elevada de recursos atencion médica y educativa especializada.

* Presencia de una o mas enfermedades cronicas que pueden tener un diagndstico
definitivo o no y que ocasionan una alta fragilidad.

e Limitaciones funcionales graves que con frecuencia pueden requerir el uso de
material ortoprotésico (silla de ruedas.) o manejo de ostomias (necesidad de
gastrostomia, traqueotomia .)

¢ Uso frecuente del sistema sanitario.

Estas situaciones pueden clasificarse como:

- De baja complejidad: nifios con enfermedades relativamente frecuentes y menos
graves.

- De complejidad media: casos que requieren la intervencidon de profesionales que
poseen habilidades especificas determinadas para su atencion.

- De alta complejidad: enfermedades y situaciones que requieren cuidados
continuados y especificos por profesionales que trabajan de manera exclusiva en el
sector de los CP pediatricos.

Son pacientes que padecen enfermedades con poca evidencia sobre su manejo por lo gue se
generan mas reingresos, precisan de mds comunicacion interdisciplinar y tienen cuidadores
con alto nivel de sobrecarga.

El ESCPP ha de actuar como referente para todos los profesionales dentro de la red; este
modelo de atencidn sanitaria ofrece un alto nivel de competencia y un gran apoyo para la
familia.'®
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El Parlamento europeo recomienda que sea el equipo de CP pedidtrico de referencia quien
establezca la organizacion y coordinacion necesarios trabajando en estrecha colaboracion con
otros recursos asistenciales para poder atender los problemas y necesidades que vayan
surgiendo.”

Por ello, el andlisis de la estructura y organizacion del equipo de CP pediatricos debe responder
a las recomendaciones recogidas en la Estrategia Nacional de CP pediatricos plan nacional de
Cuidados Paliativos etc.
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6.2 ACTIVIDAD ASISTENCIAL

Tal y como refleja la Estrategia del SNS en CPP, para poder realizar la valoracién integral que
identifique todos los problemas y necesidades del nifio y su familia, es importante contar con
un equipo de referencia (minimo médico y enfermera) en el ambito domiciliario y/o
hospitalario.

A su vez, es necesario disponer de un equipo interdisciplinar pediatrico especifico de CP, con
profesionales con formacion avanzada en CP pediatricos para dar respuesta a las situaciones
mas complejas.

Debe impulsarse, siempre que sea posible, una Estrategia de Atencion Compartida entre el
equipo de referencia que trata su enfermedad con el Equipo de Soporte de CP pediatricos
(ESCPP) para que, de forma integrada y coordinada se establezca una red de atencion que
garantice la continuidad asistencial.

Dado que las redes de atencion para el primer y segundo nivel ya existen en Extremadura,
seria necesario CREAR DOS EQUIPOS DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS UNOC EN LA
PROVINCIA DE CACERES Y OTRO EN BADAJOZ;

» Ambito de actuacién: el primero que se pondrd en funcionamiento en Badajoz (ultimo
trimestre de 2018), serd regional al ser el equipo experto de referencia en atencion
paliativa pedidtrica. Tras la creacion del segundo ESCPP en Caceres, la actuacion de
cada equipo respectivamente, sera de ambito provincial.

* Ubicacidn: se ubicard fisicamente en los Hospitales de Cdceres y Badajoz (en este
ultimo caso, en el Hospital Materno Infantil de Badajoz)

* Recursos materiales: dispondra de una consulta con ordenadores para registro de la
actividad asistencial, almacén para la actividad domiciliaria, vehiculo para los
desplazamientos y teléfonos mdaviles tipo Smartphone para poder realizar
videollamadas que faciliten el seguimiento del paciente desde su domicilio.

* Recursos humanos: El ESCPP estara constituido por un equipo interdisciplinar que
incluya, al menos: dos médicos pediatras, dos enfermeras, un psicdlogo y un
trabajador social con formacion especifica en CP Pedidtricos para dar respuesta a las
situaciones mas complejas.

Con vistas a seleccionar un perfil especifico, el acceso a plazas de Médico y Enfermera de CP
Pediatricos se realizara a través de las Bolsas de Pediatria y Bolsas de caracteristicas especiales
de Enfermeria pediatrica (UCIP, Oncologia pediatrica) seleccionando un perfil que se adecue a
las necesidades de estos pacientes.

Con base en el incremento de la demanda, en tanto en cuanto aumente el conocimiento y
concienciacion de los profesionales y de la poblacion, se contemplard la provision de servicios
especificos de CPP.*

¢ Funcionamiento: EI ESCPP estard vinculado a la Coordinacion del Programa
Regional de CP de Extremadura siendo considerado como unidad transversal de
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apoyo para A. Primaria y A. Hospitalaria dependiente de la Direccién Asistencial
del Area.

e El Registro de la actividad asistencial, se recogerd en la historia clinica (nica
informatizada del sistema Jara en el “documento UCPP” asi como en el entorno de
hospitalizacion de CP pediatricos: (Consulta externa, Interconsultas).

e Evaluacion: se realizard basdndose en los indicadores y estandares de calidad que
sean establecidos por los profesionales y organismos implicados

Colaboracion entre los Equipos de Atencion

Es importante que los profesionales que atienden al paciente, estén implicados e
interconectados durante toda la evolucion de la enfermedad. El inicio precoz del enfoque
paliativo va a mejorar la atencidn del paciente y su calidad de vida, facilitard un vinculo mas
cercano con todos los profesionales implicados en su atencion y evitara la sensacion de
resignacion y fracaso cuando necesiten ser valorados por el equipo de CP pediatricos’.

Los equipos deben tener una Estrategia de Atencion Compartida para tratar la enfermedad
para que, de forma integrada y coordinada, se establezca una red de atencion que garantice la
continuidad asistencial.

En el caso del ESCPP, la actividad asistencial siempre sera de forma programada.

Para la atencion del paciente por parte del ESCPP, se precisa de la derivacion o consulta por
parte de su equipo de referencia o del ESCP del area de salud a través de las herramientas de
comunicacion establecidas (e-consulta, e-dialogo, interconsulta..) previa informacion al
paciente y familia de la peticion de consulta a dicho equipo. En el documento de derivacion,
ha de constar motivo de consulta, diagndstico y tratamiento actualizado. Una vez recogida la
demanda, el ESCPP se pondra en contacto con el equipo y familia/paciente para establecer la
intervencién mas adecuada (asesoria, consulta o visita programada ya sea a nivel hospitalario
o domiciliario)

Para poder trabajar de forma coordinada en la red asistencial se necesita:

¢ Una clara definicion de documentos: Documentos de actuacion clinica, de definicion
operativa de distribucién de funciones y actividades ademas de sistemas para compartir la
informacion clinica: Historia clinica digital Unica.

* Dispositivos de enlace para mejorar la comunicacién de profesionales entre los centros,
(sesiones compartidas, sistemas de interconsulta telematicos...)

* Programas de formacion conjunta de los profesionales del equipo.

* Procedimientos y herramientas comunes para la monitorizacion y el seguimiento del
cumplimiento de la finalidad con que se establecio la red.

La inclusion en Programa de CP pedidtricos no implica la desvinculacion del equipo de
referencia durante la enfermedad de base continuando con los seguimientos e intervenciones
diagnadsticas o terapéuticas que sean necesarias y adecuadas a |a situacion del paciente.
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Este equipo interdisciplinar debiera ser el centro de una red asistencial en la que se coordinan

los recursos sanitarios disponibles.

Atencion y sequimiento del paciente

Cuando el paciente es diagnosticado de una enfermedad limitante o amenazante para la vida,
por el equipo de referencia hospitalario, se ha de notificar esta situacidn al Equipo de Atencion
Primaria (EAP), asi como establecera una comunicacidn directa con los dispositivos especificos

de CP pediatricos segun la complejidad y precise.

Atencidn en el domicilio.

El domicilio es el lugar mas apropiado para la adaptacion del nifio y el proceso
de duelo de sus padres. Facilita el acompafiamiento del nifio y sus padres por
parte de familiares y allegados, no es un medio extrafio por lo que va a ser
muy comodo; los padres se sentiran mas Gtiles y con mas capacidad y control
al compartir la responsabilidad de los cuidados y compatibilizarlos con otras
responsabilidades familiares.

Para facilitar la tarea de cuidar, es fundamental el apoyo del Equipo de
Atencidon Primaria el cual, debe tener pleno conocimiento del diagnodstico,
tratamiento y evolucion de la enfermedad de su paciente, a través de informes
de seguimiento periddicos escritos y comunicacion (telefdnica, e-didlogo...)
por parte del hospital de referencia, para poder mantener la continuidad en |a
asistencia prestando atencion tanto en consultas como en domicilio cuando
asi lo requiera (20).

- Si la situacion es de “Baja complejidad”, el seguimiento lo realizard el
Equipo de Atencidn Primaria y/o el Equipo de Atencidon Pediatrica con
posibilidad de Asesoria al ESCPP.

- Si es de “Complejidad media”, se hara una atencién compartida entre el
EAP, Equipo de atencion hospitalaria y el ESCP del area con el apoyo del
ESCPP de forma puntual.

- Si es de “Alta complejidad” precisara de una atencién mds estrecha por
parte del equipo de CP Pedidtricos, junto con el resto de los dispositivos
asistenciales.

Atencion en el hospital.

En caso de que el paciente se encuentre hospitalizado:

- En situacion de "Baja complejidad", el seguimiento sera por parte del
Equipo de Atencion Hospitalaria (EAH) con posibilidad de Asesoria al
ESCPP.

- Si es de "Complejidad media" requiere la atencion compartida entre el
Equipo de Atencion Hospitalaria y el Equipo de CP del area con atencidn
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puntual del ESCPP si precisara.

- Si es de "Complejidad alta" precisara de un seguimiento mas estrecho del
ESCPP junto con el equipo Pediétrico de referencia.

La estancia hospitalaria deberia ser, en la medida de lo posible, en habitaciones individuales
para mantener la intimidad necesaria.

Instrumentos de apoyo

Debido a la dispersion geografica de la poblacion extremefia y a la necesidad de atencion
especializada de estos pacientes, se hace necesario incorporar tecnologias de la informacion y
la comunicacion (TIC) en los procesos con el fin de facilitar la accesibilidad de atencion
especializada en su entorno mdas préximo y la coordinacion entre todos los profesionales
implicados.

Los beneficios mas destacados de la aplicacion de las TIC en el ambito de los CP, en concreto
de tecnologias de video comunicacion, son:

Eliminacion de las barreras geografica, principalmente en las zonas mas rurales.
Disminucion de visitas a urgencias y hospitalizaciones.

Disminucion de costes en la prestacion de servicios (disminucion de visitas
domiciliarias inadecuadas o innecesarias).

Mejora de la comunicacion entre el equipo y el paciente/ familia en el domicilio.
Mejora de la atencidn fisica y emocional de pacientes.

Mejora en la educacidn de los familiares para el manejo de los cuidados.

Mayor implicacion en la elaboracion de planes de cuidados y en |la toma de decisiones.
Satisfaccion de los familiares por una mayor atencion en la prestacion de servicios.

La videollamada a través de la herramienta “Centro de salud online” nos permite conectar con
el paciente de una manera programada y poder realizar un seguimiento periédico de la
evolucion.

ATENCION CONTINUADA

Uno de los objetivos fundamentales para la implementacion de una red de atencion de CP
pediatricos, es garantizar la atencion a las necesidades del nifio y su familia de forma
continuada, las 24 horas del dia los 365 dias del afio.

El Plan Regional de CP de Extremadura cuenta con un sistema de Atencion continuada
telefénica de ambito provincial (un profesional de la medicina y un profesional de la
enfermeria de los ESCP de CP en Cdceres y Badajoz respectivamente) que dan soporte
telefénico a los profesionales de los dispositivos de Urgencia hospitalarias y de AP en el
manejo de las necesidades de los pacientes en fase avanzada de enfermedad a partir de las 15
horas los dias laborables y 24 horas los dias festivos.
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Para garantizar la atencion continuada paliativa pediatrica, hemos de ser conscientes de la
dificultad ante la dispersidon geogréfica y escasa prevalencia de los pacientes afectos, pero con
una gran complejidad que pueden precisar la atencion de profesionales expertos en CPP. Por
todo ello, se precisa:

* Trabajar con un modelo de Atencidn Compartida entre el equipo pediatrico
hospitalario, equipo pedidtrico de AP, ESCP del Area, dispositivos de Urgencias
y Equipo especifico de CPP;

* Lainformacion acerca de la patologia del nifio, necesidades detectadas, deseos,
preferencias, planificacidn anticipada de decisiones han de estar recogidas en
Historia clinica digital JARA. Para coordinar la atencion paliativa las 24h, los
profesionales que prestan atencion directa al paciente han de disponer de la
informacion clinica debidamente actualizada, la valoracion de necesidades y el
plan terapéutico y de cuidados, para poder asesorar y dar respuesta
especialmente ante cualquier cambio en el paciente.

® Formacion especifica en CPP a los profesionales implicados en su atencion.

PROGRAMA REGIONAL DE VOLUNTARIADO EN CP PEDIATRICOS

El concepto de atencidn pediatrica en Extremadura es una extension de la filosofia de CP
aungue con diferencias especificas que lo distinguen de los CP de adultos: La amplia variedad
de enfermedades, la variabilidad de las edades de los pacientes, su reducido numero en
comparacion con los adultos, los factores de desarrollo en la edad pediatrica, el papel de la
familia y la sociedad asi como su impacto emocional, hace que nos planteemos el desarrollo de
este programa regional de voluntariado en CP pediatricos como necesario de cara a mejorar la
calidad de vida de estos pacientes y sus familiares.

Por otra parte, consideramos que la labor de acompafiamiento voluntario va a contribuir a la
humanizacion de la asistencia sanitaria haciendo posible un mundo menos aislado, mas
solidario y favorable para el bienestar personal y social de los/as nifios/as y de sus familiares.

En Extremadura, contamos con una experiencia de voluntariado (Plan de Voluntariado en CP
de Extremadura) que se desarrolla a través de entidades sin dnimo de lucro (Red Volucpalex,
Red de entidades de voluntariado en CP de Extremadura) a la par que el mismo es promovido y
apoyado desde la administracion publica (Consejeria de Sanidad y Politicas Sociales-SES). Este
proyecto que nace en el afio 2006 ha pretendido promocionar el voluntariado en el ambito de
los CP en Extremadura a través de la difusion de éste, de la sensibilizacion a la ciudadania, la
formacidn para el correcto desempefio de la labor de personas voluntarias y el apoyo integral
de éstas y el trabajo en Red con los diferentes agentes sociales implicados en los CP.

Desde su implementacion, los resultados alcanzados han sido muy numerosos vy los beneficios
sociosanitarios altamente satisfactorios.
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En este sentido y partiendo del planteamiento anterior, pretendemos que este programa de
voluntariado en CP pediatricos tenga como finalidad propiciar atencidn integral a nifios y nifias
de Extremadura afectados por enfermedades limitantes y/o amenazantes para la vida, y velar
por sus derechos realizando una atencion complementaria en la esfera social a través del
voluntariado: acompafiamiento y juego con el nifio enfermo, descarga y respiro familiar.

El programa se caracterizara tanto en su disefio como en su desarrollo, por:

e Utilizar una metodologia participativa.

* Reforzar el concepto de salud desde un enfoque comunitario.

* Potenciar el trabajo en Red con entidades sociales que lideren proyectos de
voluntarios con nifios/as.

®* Lainnovacion en la Intervencion Social.

Serdn lineas prioritarias de intervencion:
® Sensibilizacion, informacion y asesoramiento.
*  Formacion
* Trabajo en Red
* Estudio, apoyo técnico e innovacion
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ABREVIATURAS

ABVD
AECC
AH
AOEX
AP
ACV
CALPALEX
CCAA
CHUB
CIAP
CIE
CMBD
cmi
CcpP
CPP
cs
CSCP
CsS
DAFO
DLCO
DGAS
EAP
EAPC
ELA
EPOC
ESCP
ESCPP
ESM
FEV1
FG
FORPALEX
GAS

h

HCD

Actividades Basales de la Vida Diaria

Asociacion Espafiola Contra el Cancer

Atencion hospitalaria

Asociacidn Oncologica Extremena

Atencion primaria

Accidente cerebro vascular

Grupo de trabajo de calidad en cuidados paliativos de Extremadura
Comunidades autonomas

Complejo Hospitalario Universitario de Badajoz
Clasificacion internacional de atencidn primaria
Clasificacidn internacional de enfermedades
Conjunto minimo basico de datos

Cuadro de mandos integral

Cuidados paliativos

Cuidados paliativos pediatricos

Centro de salud

Causas susceptibles de cuidados paliativos

Centros sociosanitarios

Debilidades Amenazas Fortalezas Oportunidades
Prueba de difusion de mondxido de carbono
Direccion General de Asistencia Sanitaria

Equipo de atencion primaria

Asociacion europea de cuidados paliativos
Esclerosis Lateral Amiotrofica

Enfermedad pulmonar obstructivo cronica

Equipo de soporte de cuidados paliativos

Equipo de soporte de cuidados paliativos pediatricos
Equipo de Salud Mental

Volumen espiratorio forzado el primer segundo
Filtrado glomerular

Grupo de trabajo de formacion en cuidados paliativos de Extremadura
Gerencia de salud de area

Horas

Historia clinica digital
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HMIB
HTAP
IDC-PAL
IMPaCCT
INE
INGESA
IPALEX
MFyC
MSSSI
NECPAL

NYHA
OMS
ONG

Pac

PAC
PALINVEX
PCC

PPAA

PPS
PRCPEx
PRVCPEx
PVCP
PSIPALEX
REGPALEX

RRHH
SEPAD

SES

SIDA

SNS

TIC

™G
TRAPALEX
uci

Hospital Materno Infantil de Badajoz

Hipertension arterial pulmonar

Instrumento diagnostico de la complejidad en cuidados paliativos
International Meeting for Palliative Care in Children Trento
Instituto Nacional de Estadistica

Instituto Nacional de Gestion Sanitaria

Grupo de investigacion en cuidados paliativos

Medicina familiar y comunitaria

Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad

Instrumento para la identificacion de personas en situacion de
enfermedad cronica avanzada y necesidad de atencion paliativa

New York Heart Association

Organizacion Mundial de la Salud

Organizacion no gubernamental

Paciente

Punto de atencion continuada

Grupo de trabajo de investigacion en cuidados paliativos de Extremadura
Paciente Cronico Complejo

Programas Asistenciales

Palliative Performance Status

Programa regional de cuidados paliativos de Extremadura

Plan Regional de Voluntariado en Cuidados Paliativos de Extremadura
Plan de Voluntariado en Cuidados Paliativos

Grupo de trabajo de psicologos en cuidados paliativos de Extremadura

Grupo de trabajo de registro y documentacién clinica en cuidados
paliativos de Extremadura

Recursos humanos

Servicio Extremefio de Promocion de la Autonomia y Atencion a la
Dependencia

Servicio Extremefio de Salud

Sindrome de inmunodeficiencia adquirida

Sistema Nacional de Salud

Tecnologias de la informacidn y la comunicacion

Trastorno Mental Grave

Grupo de trabajo de tratamientos en cuidados paliativos de Extremadura

Unidad de Cuidados Intensivos
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uce Unidad de Cuidados Paliativos
UPCP Unidad Pediatrica de Cuidados Paliativos

VIH Virus de la inmunodeficiencia humana
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