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El anterior Plan de Cuidados Paliativos de Euskadi,
multidisciplinar y enriquecido desde su creacién con
aportaciones de diferentes miradas, completé su hoja

de ruta cuatrienal con muchas acciones implantadas en
diferentes &mbitos relacionados con sus seis objetivos.
Mucho se ha trabajado en este tiempo para implementar
estas acciones y estrategias, y lograr un impacto en

la calidad de la atencién paliativa ofrecida a pacientes
(adultos/as y nifios/as) en la fase final de vida.

Si, esto es, muchas son las personas y familias
acompanadas en el proceso de la fase final de una vida.
Muchas personas y familias acompafiadas por una amplia
red asistencial y sociosanitaria de excelentes personas

y profesionales de diversas categorias articuladas en
Atencién Primaria (AP), Atencién Hospitalaria (AH),
Hospitalizacién a Domicilio (HaD), Equipos de Cuidados
Paliativos y Unidades de Cuidados Paliativos (propias y
concertadas), con el soporte de Emergentziak, Consejo
Sanitario, Puntos de Atencién Continuada (PAC), Servicios
de Urgencias Hospitalarios, Servicios de Atencién
Domiciliaria Urgente (propios y concertados) o Equipos de
Atencién Psicosocial conveniados con La Caixa.

Este Plan culminaba en el aiio 2020. Un aiio significativo,
importante, un afo en el que la pandemia por el SARS-
Coronavirus 19 cambi6 el ritmo de nuestra vida a tantos
niveles que ain cuesta ponerle palabras. Las innumerables
consecuencias de esta pandemia las hemos vivido, las
vivimos y las seguiremos viviendo. Cada persona de forma
distinta, pero probablemente se pueda coincidir que, en
esos dias, todas las personas, individual y colectivamente,
fuimos conscientes, por una parte, de la fragilidad y
vulnerabilidad del ser humano, y de la condicién finita de
la vida; y por otra, de la importancia de cémo finaliza una
biografia, cobrando especial relevancia un concepto clave:
el cuidado, que en el dia a dia pasa mas desapercibido y
atropellado por lo urgente.
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Cuidado entendido como una serie de practicas de
acompanamiento, atencién, ayuda a las personas que lo
necesitan, pero que es al mismo tiempo una manera de hacer
las cosas, una manera de actuar y relacionarnos con los demés.
Porque el cuidado implica afecto, acompafiamiento, cercania,
respeto, empatia con la persona que hay que cuidar.

En esta linea, la Recomendaciéon 2003/24 del Comité de
ministros y ministras de la Unién Europea recoge que,

salvo en los casos en los que la muerte se produzca de
manera subita e impredecible, los Cuidados Paliativos no se
definen en referencia a un 6rgano ni a la edad ni a un tipo
de patologia, sino en relacién a la evaluacién del pronéstico
probable, el de la situacién clinica irreversible. Asi, en la
fase final de vida, es importante que los agentes sanitarios y
sociales realicen una intervencién activa y coordinada para
acompanar en el sufrimiento personal (fisico, psicolégico,
emocional, social, familiar y espiritual) y en la atencién de
otras necesidades importantes y muy variadas que se puedan
producir. Un contexto donde los Cuidados Paliativos, son
plenamente necesarios.

Los Cuidados Paliativos son definidos por la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS), en el 2002, como «un enfoque

de atencién que mejora la calidad de vida de las personas
enfermas y de sus familias afrontando los problemas asociados
con enfermedades mortales a través de la prevencién y alivio
del sufrimiento. Todo ello, mediante la rapida identificacién,

y correcta valoracién y tratamiento del dolor y de otros
problemas fisicos, psicosociales y espiritualesy.

Cuidados orientados a acompaiiar situaciones en que la
persona y su familia tienen necesidades sanitarias y sociales, y
su atencién requiere un modelo intersectorial sociosanitario,
que permita la toma de decisiones clinicas correspondientes
en coherencia con el proyecto de vida de las personas y los
recursos sociales, evitando situaciones de abandono y/u
obstinacion terapéutica.

Es decir, los cuidados paliativos se han de ofrecer y prestar,
preferentemente, de forma precoz, pues sus beneficios
estan demostrados, y junto con tratamientos activos que
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sean beneficiosos para el paciente y, en todo caso, hasta el
mismo momento en el que lo decida la persona enferma o se
produzca el fallecimiento, en cuyo caso, incluso, se deberan
continuar con la atencion al duelo de familiares y personas
cuidadoras no profesionales.

Ademés, no podemos obviar que, tras décadas de un profundo
debate (social, politico, sanitario, académico, juridico, ético...)
en 2021 llega una Ley (LORE) que introduce en nuestro
ordenamiento juridico un nuevo derecho individual: 1a
eutanasia o ayuda médica para morir. Asf, la ley reconoce

el hecho de que habra personas que, aun habiendo recibido
una adecuada atencién integral por parte de las y los
profesionales sanitarios y sociosanitarios, puedan considerar
como intolerable el sufrimiento fisico o psiquico provocado
por su padecimiento grave, crénico e imposibilitante o por
una enfermedad grave e incurable, y les dota de la posibilidad
de solicitar la eutanasia. Un derecho que el Sistema sanitario
de Euskadi reconoce y garantiza que sea procurado desde el
acompanamiento, dentro del marco de una atencién paliativa
integral y adaptada a las necesidades y situacién especifica de
la persona solicitante, con comprensién y ayuda médica.

El Departamento de Salud del Gobierno Vasco y este Plan
Estratégico de Cuidados Paliativos de Euskadi 2023-2027
pretenden aunar voluntades proponiendo un plan estructurado
que garantiza un modelo asistencial y sociosanitario orientado
a acompanar a las personas y familias que residen en Euskadi
en el proceso de final de sus vidas, instaurando los recursos
hecesarios para garantizar el acceso a la mejor atenciéon
paliativa, la que se necesite cudndo, cémo y dénde se necesite.

De esta forma, se da respuesta al compromiso del Gobierno
Vasco con todas y cada una de las personas que residen en
Euskadi, desde el principio hasta el final de su vida, desde la
equidad, la humanidad y el respeto a sus valores morales y
proyectos vitales.

Gotzone Sagardui Goikoetxea
Consejera de Salud
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Abreviaturas

AH: Atencién Hospitalaria

AP: Atencién Primaria

CPP: Cuidados Paliativos Pediatricos

CCPP: Cuidados Paliativos

C4C: Empresa concertada de asistencia médica indemorable a domicilio
HaD: Hospitalizacién a Domicilio

HaDP: Hospitalizacién a Domicilio Pediatrica

NCP: Necesidad de Cuidados Paliativos

NECPAL: Instrumento para la identificacién de PACC y de NCP en servicios de
salud y sociales

LORE: Ley Orgénica de Regulacién de la Eutanasia
OSI: Organizacién Sanitaria Integrada

0OSS: Organizaciones de Servicios

PAC: Punto de Atencién Continuada

PACC: Pacientes con Condiciones Crénicas Avanzadas
PALI: Plan de Atencién Integral de cada OSI

PCA: Planificacién Compartida de la Atencién

PIA: Plan Individualizado de Atencién

PIAped: Plan Individualizado de la Atencién Pediétrica
RRMM: Residencias de Mayores

VVAA: Voluntades Anticipadas
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El Plan de Cuidados Paliativos de Euskadi 2016 -2020 se presenté en abril

de 2016 con el fin de impulsar la oferta de una atencién de calidad en

cuidados paliativos a todas las personas y en todos los &mbitos asistenciales
independientemente del lugar de residencia, de la edad y de las patologias de
base que condicionan su situacién clinica. Su elaboracién se apoyaba en el Plan
de Salud de Euskadi 2013-2020, que entre sus objetivos incluia proporcionar
una atencién integral y de calidad en cuidados paliativos, y en la aprobacién del
Decreto 147/2015 de Derechos y Deberes de las personas en el Sistema Sanitario
de Euskadi que en el articulo 11 recoge el derecho a la asistencia sanitaria
especifica referida al final de la vida.

El Plan establece seis objetivos estratégicos con varias lineas de accién

e identifica las principales dreas de mejora en el anexo 1 “Abordaje de los
Cuidados Paliativos en Euskadi. Un proceso de atencién y mejora en la fase final
de la vida”. El Anexo IV incluye un instrumento disefiado para la autoevaluacién
(PAICpal)©, que fue incorporado a los indicadores del Contrato Programa

para facilitar el desarrollo y monitorizar la implantacién del Plan de Cuidados
Paliativos en todas las Organizaciones de Osakidetza.

Entre las acciones que se abordaron durante el 12 afio para el desarrollo del Plan
caben destacar las siguientes:

Constitucion de la Comision de Seguimiento del Plan de Cuidados
Paliativos. Reunién anual para informar de indicadores de evaluacion,
proyectos en marcha y recogida de sugerencias.

Disponibilidad en Historia Clinica Electrénica (Osabide Global) de un
formulario especifico para la elaboracién del Plan Individualizado de
Atencion (PIA) a pacientes identificados en situacién de necesidad de
CCPP. Divulgacién de su cumplimentacién a todas las Organizaciones de
Servicios de Osakidetza(OOSS).
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Puesta en marcha de recursos de CCPP en determinadas zonas
geograficas previstas en el Plan para extender y homogenizar la oferta de
atencidn paliativa:

Equipo de CP en OSI Barrualde-Galdakao.

Disponibilidad de camas de CCPP en el nuevo Hospital de Eibar
(OSI Debabarrena).

Concierto con la UCP de San Juan de Dios en Margen Izquierda.

Renovacién del Convenio entre Osakidetza y Fundacién La Caixa para la
atencion con los “Equipos de Atencién Psicosocial (EAPS)” ubicados en
Fundacién Matia y San Juan de Dios.

En los afios posteriores de vigencia del plan y como forma de despliegue operativo
y de impulso del cambio en la practica clinica de atencién paliativa, se incorpora al
programa la estrategia de “Atencién Centrada en la Persona” (ACP) desde la red
Integrasarea. Esto se hace porque:

En esta estrategia se habia identificado el “final de vida” como uno de los
"momentos de dolor" mas importantes y de mayor impacto en la experiencia
de pacientes, familia y profesionales.

Incorpora de forma clara las necesidades y expectativas del/a paciente y su
entorno (ACP).

Se incorporan nuevas metodologias de trabajo por ejemplo el Design
Thinking (DT), u otras metodologias innovadoras, que facilitan la exploracién
de las experiencias y expectativas (ACP).

Para ello, la Direccién de Asistencia Sanitaria inicia un trabajo con profesionales de
todas las Organizaciones de Osakidetza para explorar las dificultades en el abordaje
clinico de los cuidados paliativos aplicando estas metodologias en ACP. El informe
final de los talleres recogié las aportaciones de los grupos sobre experiencias

de pacientes y profesionales (un lenguaje clinico no homogéneo, problemas de
coordinacién, importancia de la comunicacioén, el uso de herramientas clinicas, la
continuidad de la atencién 24x7, apoyo a familia cuidadora, etc.) y el desarrollo de
los prototipos elaborados en 5 Organizaciones Sanitarias Integradas (OSI).

Para dar continuidad a este trabajo DT y difundir sus prototipos se disefi6 el
PROYECTO INNOPAL: 5 miradas en atencién paliativa, que corresponden a 5
momentos clave en la experiencia de paciente, y que también estaban recogidos
en el Plan de Cuidados Paliativos de Euskadi 2016-2020.
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El Proyecto Innopal -innovacién en cuidados paliativos implica a todas las
Organizaciones Sanitarias de Osakidetza, y fue diseiiado como un programa de
aprendizaje en red para la transferencia e implantacion de las herramientas
y dispositivos centrados en CINCO lineas/miradas:

Identificacién temprana de la necesidad de CCPP (necpal). Enfoque desde el
beneficio para paciente y profesionales identificar de forma precoz la NCP.
La identificacién lleva implicito el desarrollo de actuaciones clinicas tales
como: codificacién adecuada en la historia clinica y elaboracién del Plan de
Atencién que responda a las necesidades especificas de cada persona (PIA).
Entre el material de trabajo en esta mirada hay que destacar varios videos
formativos y de sensibilizacién tales como “identifica: no esperes al final”,
“el CP no limita ni contraindica”, y las sesiones de formacién sobre el uso de
herramientas de ayuda clinica como NECPAL®©.

Informacién y comunicacién como elementos clave en los procesos de
atencién de fase final de vida. Importancia de contar con herramientas y
capacitacion en estas areas. Ejemplo: Difusién de las “preguntas frecuentes”
(FAQs) con dos enfoques: paciente o profesional”.

Continuidad asistencial 24x7 en domicilio. Disefio del circuito “aringarri”.

Coordinacién y comunicacién interprofesional. Disefio y visibilizacién de
canales de comunicacién. En esta mirada se ha trabajado como eje clave la
cumplimentacién y uso de la HC_Osabide Global.

Apoyo a pacientes/familia cuidadora. A través de elementos como la toma de
decisiones compartida y el trabajo realizado para crear “Fichas de cuidados”
dirigidas a pacientes y personas cuidadoras.

Innopal: 5 miradas en atencion paliativa

SITUACION NECESIDAD | ‘
DECUIDADOS | | y

g PACIENTE ANTE SITUACIONES
/ CUIDADORES DE INESTABILIDAD
PAL(I’,\"&EI;/)OS AL PACIENTE HCUIDADORES 4
. o
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En la figura se aporta un esquema del proyecto: 5 momentos clave de la
experiencia de pacientes, cuidadores y profesionales en la Fase Final de Vida.
Son elementos que interactiian entre si y que implican trabajo coordinado con
un fin: evitar el sufrimiento y aumentar la calidad de vida de todas las personas
implicadas en el proceso.

La Red Innopal ha generado una dindmica de reflexién, debate organizacional y
aprendizaje conjunto sobre los temas que preocupan y generan dificultad en el
marco de los CCPP. Ha permitido la toma de decisiones consensuadas en temas
tales como la definicién del circuito Aringarri o la medicacién basica necesaria en
la atencién domiciliaria en situacién de tltimos dias. Las dindmicas de cooperacion
y los talleres mensuales de la RED han facilitado la organizacién de sesiones,
encuentros y jornadas para difundir los dispositivos y la mirada paliativa.

Entre los primeros impactos de la RED hay que destacar lo siguiente:

La reactivacién y renovacién de las “Comisiones Clinicas de CCPP” y la
actualizacién de la ruta asistencial de CCPP en practicamente el 100% de
las Organizaciones.

La identificacién de los servicios sin acceso a historia clinica electrénica y
puesta en marcha de actuaciones para facilitar el acceso a informacién tanto
a personal médico como enfermeria, y fundamentalmente en los puntos de
atencién continuada y urgencia domiciliaria.

Visibilidad y puesta en valor del trabajo que realiza el “Consejo Sanitario”

a través de la consulta telefénica 24x7, una atencién clave para continuidad
de la atencién en domicilio. Desde el Consejo Sanitario se creé una linea de
teléfono, especifica para cada Territorio, para facilitar el acceso directo a
paciente y familia cuidadora en el caso de dudas y para apoyo y coordinacién
en las situaciones de inestabilidad o crisis de necesidad.

En colaboracién con el Departamento de Cultura del Gobierno Vasco se ha
elaborado material tipo biblioteca en formato de pequeiios videos en los

que profesionales hablan a otros/as profesionales sobre la mirada paliativa
y recursos para abordar la relacion clinica y la coordinacién en situaciones
de final de vida. Estos mensajes buscan establecer un lenguaje comun y

un cambio de paradigma en la atencién paliativa, acorde a las necesidades
detectadas tanto en el Plan de CCPP como en los talleres Design Thinking.

Esta RED est4 constituida por los denominados “equipos innopal” que lideran
la implementacion de las mejoras propuestas en su organizacién, divulgando,
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formando o incorporando herramientas en los servicios que determinan en
la planificacién de esta implementacién operativa, y que busca un cambio
organizacional en la atencién paliativa.

La declaracién del estado de emergencia sanitaria por la pandemia COVID19 en
marzo del 2020 paraliz6 la fase de implantacién de los dispositivos del proyecto.

En los primeros meses de la pandemia, el grupo corporativo Innopal elaboré
el documento “El valor de 1a mirada paliativa en el contexto Covid” para
reclamar la visibilidad de la atencién paliativa, el derecho al acompafiamiento
como elemento terapéutico y para apoyar las iniciativas en marcha para
facilitar la comunicacién entre pacientes y sus familias (tablets, teléfonos
moviles, videollamadas, ...).

Y es en el contexto de la pandemia cuando se retoma el proyecto para centrar las
actuaciones en una de las miradas: el domicilio y la necesidad de garantizar la

atencion continuada 24x7. De este nuevo enfoque destacar las siguientes lineas

de accion:

Elaboracién de un triptico sobre atencion en situacion de ultimos dias
(SUD) en domicilio que incluye informacién basica sobre sintomas mas
frecuentes, fArmacos para su control y el manejo de la via subcutanea.

Su distribucién se acompaiié de instrucciones a las Direcciones para
garantizar la disponibilidad de medicacién y material y la gestién del stock
en todas las zonas implicadas en la continuidad asistencial.

El disefio de un curso on line que aborda a través de 6 médulos temas
importantes en el contexto actual de los CP y las herramientas clinicas
para mejorar su oferta:

La deteccién precoz de la necesidad de estos cuidados.
Elementos para abordar la comunicacién.

La via subcutéanea.

La atencién en situacion de ultimos dias.

La atencién continuada 24x7: circuito aringarri.

Las comunidades compasivas (ciudades cuidadoras).

El contenido del curso ha sido elaborado por profesionales de los
Equipos Innopal.

22



En el contexto del Contrato Programa, y de acuerdo con el Departamento
de Salud, se ha modificado el indicador de poblacién teéricamente
candidata a cuidados paliativos, y se ha establecido en el 1% acorde a la
evidencia y publicaciones mas recientes sobre poblacién en situacién de

enfermedad crénica avanzada y en situacién terminal.

Propuesta de un proyecto Top Down para su inclusién en Contrato
Programa sobre la “atencién continuada 24x7 del paciente con necesidad
de cuidados paliativos en situacién inestable en domicilio: eircuito
aringarri”. El proyecto estd en marcha, implica a todas las Organizaciones
y permitira detectar necesidades y poner en marcha acciones para ofrecer
una atencién de calidad en los periodos de fuera de hora en domicilio.

Uno de los indicadores a monitorizar en el proyecto es el lugar donde mueren

las personas y en qué casos es acorde al lugar de preferencia recogido en la

HC. Morir en casa o en lugar preferido por la persona ha de ser un indicador

de calidad de la atencién. Es importante visibilizar las Residencias de Mayores
(RRMM) como el domicilio de la persona para atender a las personas identificadas
con NCP y especialmente vulnerables. El proyecto Top Down para la continuidad
de la atencién 24x7 afiade el foco de atencién para incluir en los circuitos la
atencioén a este tipo de pacientes.

Se mantiene asi activo el proyecto Innopal y la red colaborativa, pues son las
Comisiones Clinicas y los grupos Innopal los responsables de la implantacién de
este Top Down y su contenido implica el abordaje de dispositivos que componen
las 5 miradas clave en atencién paliativa.

A continuacién, se aporta una seleccién de graficos que muestran la evolucién de
algunos indicadores en relacién a la implantacién de herramientas tales como la
identificacién en HC electrénica de la necesidad de atencién paliativa, el plan de
atenciéon (PIA), el tiempo trascurrido desde la identificacion al éxitus, y algunas
otras herramientas. La fuente de informacién es el Sistema de Informacién
Corporativo de Osakidetza, basado en Historia Clinica Electroénica.
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La identificacién clinica de la situacién de necesidad de cuidados paliativos
implica el uso en Historia Clinica del cédigo diagnéstico atencién paliativa:
CIE9 (V66.7) o CIE10 (Z51.5). La identificacién ha aumentado un 50%
desde el afio 2016 al 2022. Pero existe un margen de mejora importante,
porque este porcentaje supone aproximadamente la mitad de pacientes
tedricamente candidatos a este tipo de cuidados (el 1% de la poblacién

de Euskadi).
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La incidencia son los casos nuevos que se identifican durante el afio analizado
(primer diagnéstico en el afio). La prevalencia son pacientes codificados antes
del inicio del afio explorado y que contintian vigentes (primer diagnéstico

en afios previos). El nimero total de pacientes es la suma de ambos tipos de
paciente (Total).
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RECUENTO

Se valora a través del registro en HC del formulario “Plan Individualizado
de Atencién de cuidados paliativos (PIA)” en pacientes identificados con
codigo diagnéstico de atencion paliativa. Su cumplimentacién ha mejorado
de forma global pasando del 14,5% de los casos en 2016 al 55,2 % en 2022.

Este es uno de los indicadores monitorizados en Contrato-Programa que no
alcanza el objetivo establecido para puntuar porque no supera al menos el
75% de los casos, y existe gran variabilidad entre Organizaciones en cuanto
al grado de uso y cumplimentacion.
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RECUENTO

Este es un indicador importante relacionado con los beneficios que aporta la
identificacién precoz, tanto para paciente/familia como profesionales.
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La grafica adjunta representa la distribucién de casos segun los intervalos
de tiempo trascurrido entre la identificacién con cédigo CIE y el éxitus:

<7 dias, de 8 a 30 dias, de 1 a 3 meses, de 3 a 6 meses y = de 6 meses. Puede
observarse la tendencia, y concluir que en el dltimo afio el 54% de los casos

se identifican en el tltimo mes de vida, y de ellos el 32% en la tltima semana.

Ademas de los talleres de formacién con los Equipos Innopal, que han formado
parte de la implantacién del proyecto, se han organizado jornadas dirigidas

a profesionales de toda la red sanitaria con el fin de difundir los dispositivos,
los nuevos enfoques y paradigma actual en el abordaje de la atencién a
personas en situacion de fase final de vida. La 12 jornada Innopal se celebré en
diciembre de 2019, en el salén de actos del Hospital Cruces, y se profundizé en
el contenido de las 5 miradas.



La situacién generada por la pandemia COVID 19 no ha permitido seguir con
la cadencia de este tipo de formacién hasta noviembre de 2021 que se celebré

la 22 jornada en el Palacio Euskalduna con participacion presencial y por
streaming, En esta jornada se profundizé en la identificacién y sus beneficios,
la importancia de la comunicacion y el circuito de continuidad 24x7: aringarri.
Se incluy6 el tema eutanasia, dada la entrada en vigor reciente de la Ley
organica 3/2021 que regula la prestacién de ayuda para morir.

A través de la plataforma jakinsarea y en colaboracién con el Servicio
Corporativo de Formacién se oferta un curso on line con 6 médulos que
incluyen temas priorizados de las 5 miradas paliativas, y que se ofertara en
varias ediciones, dada la alta demanda para inscripcién.
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2. Antecedentes normativos y
marco estratégico

En la actualidad coexisten en el Sistema sanitario de Euskadi recursos diversos y
variados que se han ido creando a lo largo de las tres tdltimas décadas para resolver
las necesidades, también diversas, que las personas tienen al final de sus vidas.
Modelos sanitarios generales, especificos o avanzados, de gran diversidad, se han
ido introduciendo en la asistencia sanitaria hospitalaria, domiciliaria y comunitaria,
algunos incluyendo el apoyo social, psicolégico y espiritual, con una finalidad comn:
atender con calidad y calidez a pacientes y sus familias favoreciendo la atencién

en sus propios domicilios y, siempre, teniendo en cuenta la capacidad de elegir y
decidir de cada paciente, sea de forma directa, por representacién o a través del
documento de voluntades anticipadas, en cada una de las posibles fases del proceso
de final de su vida.

Haciendo un recorrido cronolégico de estas ultimas décadas, los principales hitos en
la regulacién y gestion de los procesos asistenciales de final de la vida han sido hasta

ahora los siguientes:

1990 ) * Primeras unidades de cuidados paliativos en régimen de media-
larga estancia en los hospitales de Gorliz, Santa Marina y Leza, y
concertacion de las unidades de paliativos de la Fundacién Matia
y de la Clinica Alava.

* Se extiende el funcionamiento del Servicio de Hospitalizaciéon
a Domicilio y se implanta en todos los hospitales generales de
Osakidetza; un servicio que permite la atencién en domicilio
evitando o acortando el ingreso hospitalario, y de cuya oferta se
benefician especialmente las personas pacientes en situacion de
cuidados paliativos y fase final de vida (1993).

* 2 primeras unidades consultoras de cuidados paliativos en
hospitales de agudos: una en el Hospital Donostia y otra en el
de Txagorritxu (1999).
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2002

2006

2008
2012

2013

) Afio clave en cuanto a las bases juridicas del consentimiento

informado, de las voluntades anticipadas y del derecho al rechazo al
tratamiento, aunque dicho rechazo lleve a la muerte, por la entrada
en vigor de la publicacién de las:

* “Ley 41/2002 de 14 de noviembre, de &mbito estatal, regula la
autonomia del paciente y los derechos y obligaciones en materia
de informacién y documentacién clinica”.

* “Ley 7/2002, de 12 de diciembre, de las voluntades anticipadas
en el &mbito de la sanidad vasca”, por cuya aplicacién se crea el
Registro Vasco de Voluntades Anticipadas con que a dia de hoy
contamos en Euskadi.

) * Aprobacién del Plan de Cuidados Paliativos 2006-2009 por el
Consejo de Gobierno Vasco, dando respuesta al cumplimiento
de una de las estrategias de intervencién previstas en el Plan
de Salud 2002-2010, y, por ejemplo, instando a disenar Planes
Asistenciales Territoriales de Cuidados Paliativos.

* Estos planes fueron de gran utilidad para el analisis
descentralizado de la situacién en cuanto a recursos implicados
y a la organizacién de los cuidados paliativos, y cada Direccién
Territorial de Sanidad (actualmente Delegaciones Territoriales
de Salud) ha vehiculizado y priorizado actuaciones concretas
através de los Contratos Programa con las organizaciones
de servicios de Osakidetza, orientadas a impulsar la oferta
de atencién a personas en situacién de final de vida y a sus
familiares o seres queridos.

} * Puesta en marcha de HaD en todos los Hospitales Comarcales, y
extension geografica de la actuacion a casi el 100% de la CAPV.

* Puesta en marcha de los Equipos de CCPP en los Hospitales
Cruces y Santiago.

* Puesta en marcha de la Unidad de HaD Pediatrica en el Hospital
de Cruces.

} * Aprobacién del Plan de Salud 2013-2020 y las Lineas Estratégicas
de Atencién Sociosanitaria para Euskadi 2013-2016. También
incluyen de manera especifica el objetivo y compromiso de
atender a las necesidades al final de la vida.

* Ademss, para estas fechas se consolidé la evaluacién de la
atencion paliativa a través de los Contratos Programa.
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2015 ) - Publicacién del Decreto 147/2015, de 21 de julio, por el que se

2016
2020

aprueba la Declaracién sobre Derechos y Deberes de las personas
en el sistema sanitario de Euskadi y, en concreto, el Articulo 11,
referido al derecho a la atencién integral, a obtener informacién
veraz sobre las opciones terapéuticas y a que se respete y acate
su voluntad de aceptacién o rechazo de cualquiera de ellas y al
acompainamiento de familiares y personas allegadas.

* Instruccién 4/2015 de la Direccién General de Osakidetza sobre
priorizacion del uso de la cama individual en situacion clinica de
atencion a la fase final de la vida.

} * “Plan de Cuidados Paliativos de Euskadi 2016-2020”, con objetivos de

trabajo como el aumento de los recursos, la mejora en la codificacion,
los Planes Individualizados de Atencién o el seguimiento en domicilio,
cuyos datos efectivamente han mejorado en estos aios tras un
proceso de participacién profesional (Innopal) del que se encontraran
referencias concretas en préximos apartados.

* Ley 11/2016 de 8 de julio (Parlamento Vasco) de garantia de los
derechos y de la dignidad de las personas en el proceso final de
su vida, resultado de la implicacién de todos los grupos politicos y
también sociales, del tercer sector y profesionales.

Desde ese afo, se cuenta con una Ley que contiene derechos y
obligaciones de pacientes y profesionales en relacién a la asistencia
sanitaria y sociosanitaria, si, pero también en otras areas como

la investigacion, la satisfaccion de las personas atendidas o la
comunicacién publica sobre estos temas. Desde entonces, el
despliegue de esta Ley es ademas una herramienta amplia y
multidisciplinar de trabajo compartido para la mejora continua del
proceso de morir.

En una primera evaluaciéon completada en 2018, pues una de

sus Disposiciones Adicionales compromete a una evaluacion
bienal de la misma, se mostré -incluyendo presentacién al propio
Parlamento Vasco- que se habian iniciado o implantado el 94%, en
una proporcion del 24% Iniciadas y 70% Implantadas, del total de
acciones planteadas para esos dos primeros afos de implantacién
de la Ley. Este nuevo Plan también se nutre de lo aprendido y
trabajado en este paraguas normativo.

* Presentacion del Plan Oncolégico de Euskadi 2018-2023. Recoge
los cuidados paliativos integrados y el trabajo en red, en adultos y
en pediatria. Varias referencias a este tipo de atencién y objetivos
especificos (Ejemplo objetivo 27 y 30).



2017
2020 >

2020 »

* Desde el punto de vista sociosanitario, tanto las Prioridades
Estratégicas de Atencién Sociosanitaria 2017-2020 como la nueva
Estrategia de Atencién Sociosanitaria 2021-2024 presentada en
2021, incorporaron nuevamente a esta mirada del final de la vida a
los colectivos diana sociosanitarios, junto al Ambito social (servicios
sociales municipales y forales), tercer sector sanitario, Osakidetza y
Departamento de Salud de Euskadi.

* La atencién a pacientes en la fase final de la vida y sus familias
o seres queridos cada vez mas es algo propio de todas las
instituciones y de toda la sociedad a la que representan.

* Presentacioén a finales de 2020 del Marco Estratégico del
Departamento de Salud para los afios 2021-2024 recoge el
compromiso de dar respuesta al derecho a una buena muerte
para todas las personas que residen en Euskadi, coordinando los
aspectos que se plantean en estas diferentes normativas vigentes.

2021 } * Ley Orgéanica 3/2021 de regulacién de la eutanasia, que garantiza

un contexto en el cual se acepta legalmente prestar ayuda médica
para morir, con arreglo a determinadas condiciones que afectan

a la situacion fisica o psiquica de la persona con el consiguiente
sufrimiento en que se encuentra, a las posibilidades de intervencién
para aliviar su sufrimiento, y a las convicciones morales de la
persona sobre la preservacién de su vida, en unas condiciones que
considere incompatibles con su dignidad personal.

* Desde su entrada en vigor el 25 de junio de ese afio, el
Departamento de Salud y Osakidetza han conseguido integrar
este nuevo derecho, esta nueva prestacién sanitaria, con el resto
de los derechos y prestaciones existentes previamente, sanitarios
y sociosanitarios, considerados para acompafar a las personas al
final de su vida. Asi, se debe garantizar el acceso de las personas
y sus familias tanto a los cuidados paliativos como a la ayuda
médica para morir, en el caso de que en conciencia se solicite y
sea aprobado por las instancias normativas que la Ley también
recoge. De la misma forma, el Departamento de Salud garantiza la
objecién de conciencia a cualquier profesional implicado que elija
objetar al ejercicio de esta prestacion.
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2021
2024

) * Estrategia de Atencién sociosanitaria de Euskadi 2021-2024.

En ella la creacién de un marco normativo de referencia
aparece como un hito con la publicacién, el 22 de diciembre
del 2022, del Decreto de Gobernanza Sociosanitaria, que
contempla entre sus elementos el desarrollo de la Atencién
Primaria Sociosanitaria entendida como la dindmica

de trabajo compartido en el nivel asistencial (gestiéon

directa de casos de personas con necesidades de atencién
sociosanitaria), que se desarrolla por un binomio formado por
médico/a y profesional de Enfermeria de Atencién Primaria
de Osakidetza junto a la trabajadora o trabajador social de
base municipal y/o foral u otros profesionales de los servicios
sociales de base que, a propdsito de un caso, trabajaran de
forma conjunta para la coordinacién de los recursos sociales,
sanitarios y/o sociosanitarios con los que dar respuesta a las
demandas sociosanitarias de la poblacién, entre las que se
incluye la atencién a las personas y a sus cuidadores en los
procesos de final de la vida.

* Estrategia de apoyo a las familias cuidadoras 2021-2030.

Aprobada por CVASS del 3 de mayo de 2021. Sus
destinatarias son las familias que cuidan de personas
mayores, con discapacidad y/o enfermedad, grave,
degenerativa o crénica, en particular si se encuentran

en situacién de dependencia, siempre que residan en su
domicilio o el de sus familiares cuidadores. Las personas
cuidadoras son un eje fundamental en el &mbito del cuidado
paliativo, en cuyo proceso surgen situaciones de claudicacion
familiar que es necesario prevenir a través del apoyo y
reconocimiento adecuado.



Un mareco legislativo, reflejo de una realidad social y cultural, que nos alude
directamente y vuelve a incidir sobre los derechos y opciones que disponemos a la
hora de nuestra propia muerte. Este es el contexto en el que nos situamos en este
mismo momento y al que este Plan Estratégico pretende dar respuesta, facilitando
tanto a pacientes y seres queridos como a equipos profesionales y gestores la mejor
de las situaciones posibles en torno a este ultimo viaje.
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Cuando la enfermedad crénica, avanzada y compleja, el nivel de fragilidad alto y/o
el pronéstico de vida es limitado, las personas, necesitan que los servicios de salud
las atiendan y acompaiien, al igual que lo han hecho hasta ahora, pero de manera
adaptada a la nueva situacion.

Continuidad de la cobertura sanitaria universal.

TRATAMIENTO

Una situacién y unos cuidados que, como ya recoge la Recomendacién 2003/24 del
Comité de ministros y ministras de la Unién Europea, no se definen en referencia a
un 6rgano, a la edad o a un tipo de patologia, sino en relacién a un pronéstico vital
limitado, en el contexto de una situacion clinica irreversible.

Un momento especialmente delicado, ya que probablemente ird acompanado de

un gran sufrimiento personal, fisico, psicolégico, social, familiar y espiritual, y de
necesidades importantes y muy variadas que requieren la intervencién activa y
coordinada de diversos recursos sanitarios y sociales. Una intervencién en la que los
CCPP son plenamente necesarios.

Cuidados paliativos, que fueron definidos por la Organizacién Mundial de la Salud
(2002) de esta manera:

Los cuidados paliativos son un modo de abordar la enfermedad avanzada

e incurable que pretende mejorar la calidad de vida tanto de los pacientes,
que afrontan una enfermedad que amenaza su vida, como la de sus familias,
mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento a través de un diagnéstico
precoz, una evaluacién adecuada y el oportuno tratamiento del dolor y de
otros problemas tanto fisicos como psicosociales y espirituales.
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Se pueden definir también los cuidados paliativos como la asistencia activa,
holistica, de personas de todas las edades con sufrimiento severo relacionado con
la salud! debido a una enfermedad grave?, y especialmente de quienes estan cerca
del final de la vida. Su objetivo es mejorar la calidad de vida de los pacientes, sus
familias y sus cuidadores.

Los CCPP:

Incluyen prevencién, identificacién precoz, evaluacién integral y control de
problemas fisicos, incluyendo dolor y otros sintomas angustiantes, sufrimiento
psicolégico, sufrimiento espiritual y necesidades sociales. Siempre que sea
posible, estas intervenciones deben estar basadas en la evidencia.

Brindan apoyo a los pacientes para ayudarles a vivir lo mejor posible hasta
la muerte, facilitando la comunicacién efectiva, ayudandoles a ellos y a sus
familias a determinar los objetivos de la asistencia, mediante la “toma de
decisiones compartida”.

Son aplicables durante el transcurso de la enfermedad, de acuerdo con las
necesidades del paciente.

Se proporcionan conjuntamente con tratamientos que modifican la
enfermedad, siempre que sea necesario. Pueden influir positivamente en el
curso de la enfermedad.

Brindan apoyo a la familia y a los cuidadores durante la enfermedad de los
pacientes y durante su propio duelo.

Se proveen reconociendo y respetando los valores y creencias del paciente y
de la familia.

Son aplicables en todos los ambientes de atencién sanitaria y sociosanitaria
(lugar de residencia e instituciones) y en todos los niveles (del primario
al terciario).

Pueden ser provistos por profesionales con formacién basica en
cuidados paliativos.

Requieren cuidados paliativos especializados con un equipo multiprofesional
para la atencién de los casos complejos.

1 JAHPC Global Project - Consensus Based Palliative Care Definition- Suffering is health-related when it is
associated with illness or injury of any kind. Health related suffering is serious when it cannot be relieved
without medical intervention and when it compromises physical, social and/or emotional functioning. Available
in http://pallipedia.org/serious-health-related-suffering-shs/

2 TAHPC Global Project - Consensus Based Palliative Care Definition- Severe illness is understood as any acute
or chronic illness and/or condition that causes significant impairment, and may lead to long-term impairment,
disability and/or death. Available at http://pallipedia.org/serious-illness/
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Asumimos, por tanto, como Sistema sanitario de Euskadi, el compromiso de
favorecer la oferta y prestaciéon de cuidados paliativos de manera precoz, hasta el
mismo momento del fallecimiento, y prolongandose incluso a la atencién al duelo de
familiares y/o personas cuidadoras no profesionales.

Los principios y valores clave de la prestacién de cuidados paliativos incluyen los
conceptos de:

Atencion integral: responde a todas las necesidades multidimensionales
de pacientes y familias (fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales) con un
enfoque holistico de la atencién.

Atencion centrada en la persona: porque cuidar es precisamente asistir
a una persona con nombre y apellidos, que vive una situacién extrapolable
a otras, pero de un modo concreto e intransferible. “Siempre se ha venido
hablando de la prevalencia de ciertos patrones de necesidades y deseos de
las personas al final de la vida y sus familiares, pero en la realidad, cada
persona al final de la vida y cada familiar/cuidador/a tiene una combinacién
Unica de sus necesidades”s.

Atencion integrada: en todos los servicios y entornos y continuada
(24 horas al dia, 365 dias al afio). Con coordinacién de la atencién entre
agentes y dispositivos sanitarios entre si y con los agentes y dispositivos
sociales. Los cuidados paliativos, no solo deben abordar las necesidades
sanitarias de las personas y las familias, sino también sus necesidades
sociales (nivel de dependencia y red social de apoyo disponible).

Calidad: planificacién, continuidad e idoneidad de la atencién. Responde a la
eficacia y la eficiencia.

Acceso universal: sin restricciones de ningtn tipo, salvo la de residir
en Euskadi.

Equidad: en cuanto a servicios y cobertura, dando a cada cual segin
su necesidad.

Respeto a la autonomia del o de 1a paciente, sus valores y su proyecto vital:
Los y las pacientes describen la experiencia de la atencién como digna, no sé6lo
cuando se controlan los sintomas y el alto nivel de sufrimiento que acompaiia

3 European Declaration on Palliative Care. Bruselas. 2014. [citado el 10/02/2015].
Disponible en: https://www.palliativecare2020.eu/declaration/#P5
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el caso, sino cuando se muestra especial respeto por sus deseos, por la
importancia que ha tenido su vida, cuando se siente reconocido en su propia
identidad y se experimenta respetado en su rol social4.

Compromiso: el compromiso profesional con la persona que muere, es decir,
la voluntad de poner a su servicio los recursos y conocimientos disponibles
para aliviar su sufrimiento o para su bien morir, es el mejor modo de “cerrar

una biografia” concreta.

Flexibilidad: adaptacién a los contextos, actuacién desde circunstancias
que no son iguales, aunque se parezcan. Los cuidados paliativos no deben
limitarse a aplicar unas reglas, unos protocolos de actuacioén, sino que se
deben complementar con la responsabilidad de atender el caso concreto.

. PRINCIp; o

. -
o ‘l(
o (o}
o P
. ©
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
[
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
4 °
7 o
\’A} .
)& o
(~4 ™
Yo o

4 Chochinov H., M. D., Hassard T., McClement S., Hack T, Kristjanson L., Harlos M., Sinclair S., Murray A. The
Patient Dignity Inventory: A Novel Way of Measuring Dignity-Related Distress in Palliative Care. J Pain Sympt
Manag. 2008; 36(6): 559-571.
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3.3. Modelo de trayectorias de enfermedad:
una herramienta para la identificacion
precoz y oportuna de las necesidades de

cuidados paliativos

Los cuidados paliativos han ido evolucionando a lo largo del tiempo. Del llamado
Modelo Tradicional de atencién al final de la vida en el que los cuidados paliativos
se ofrecian una vez que los tratamientos curativos ya no fueran efectivos, se ha
ido dando paso al Modelo de Atencion Integrada y Complementaria en la que
los cuidados paliativos se ofrecen desde una fase més precoz de la enfermedad de
manera que el tratamiento paliativo vaya aumentando progresivamente a medida
que las oportunidades curativas van disminuyendo5.

La cronicidad y los cambios de paradigma que se promueven para una buena
atencion requiere un enfoque paliativo en la practica clinica que crece a medida
que las opciones curativas y de control disminuyen en especial cuando el prondstico
de vida parece limitado. Este continuum de la cronicidad plantea un marco de
actuacién con DOS TRANSICIONES:

Figura 2.
El continuum de la complejidad y las transiciones asistenciales.
12T primera transicién paliativa. 22T: segunda transicién paliativa.

1°T 2°T
Sano Cronicidad no Cronicidad | |Croniciones || Situacién Duelo
compleja compleja avanzadas terminal
33% m) 62%) 4%

N

Enfoque curativo

Autononia del paciente
Autocuidado

Enfoque poblacional

Fuente: C. Blay. Blay C. Programa de prevenci6 i atencié a la cronicitat.
Departament de Salut. Generalitat de Catalunya (PPAC). 2016.

5 Flores, Silvia; Herrera, Emilio; Pastrana, Tania. (2015). Atencién centrada enla persona al final de la vida: Atencién
sociosanitaria integrada en cuidados paliativos. Actas de Coordinacién Sociosanitaria.
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La primera transicién (12T), meses o aiios antes de la muerte, puede
constituir el inicio del proceso de identificacién de necesidades de CCPP,
debido a la aparicién y reconocimiento de algunos indicadores o variables
que facilitan la identificacién temprana. Nos referimos a pacientes con
enfermedades y condiciones crénicas avanzadas, elevado grado de fragilidad
y/o pronéstico de vida limitado como “pacientes con condiciones crénicas
avanzadas” (PACC). Es la fase en la que han de confluir las intervenciones
de todos los agentes asistenciales para dar respuesta a las necesidades y
preferencias de las personas atendidas.

La segunda transicién (22T), en fase de los ultimos dias o semanas de vida,
comienza con el declive terminal y corresponde al paradigma anticuado de
provisién de CCPP muy tardjia.

Existen indicadores de necesidades de cuidados paliativos comunes a todo

tipo de trayectorias, y otros asociados a trayectorias especificass: trayectoria

de enfermedades oncolégicas, enfermedades de érgano y enfermedades
neurodegenerativas. Explorar en detalle las caracteristicas de los indicadores en estos

y estas pacientes ayudaré a brindarles una atencién centrada en sus necesidades.

Modelos de trayectorias de enfermedad (Lynn y Adamson, 2003).
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6 Identifying patients with advanced chronic conditions for a progressive palliative care approach: a cross-sectional

study of prognostic indicators related to end-of-life trajectories. J Amblas-Novellas, S A Murray, J Espaulella, J C

Martori, R Oller, M Martinez-Muioz, N Molist, C Blay, X Gémez-Batiste
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Aunque ciertas variables estan ampliamente vinculadas con los riesgos de
mortalidad, no existe un tnico indicador pronéstico que identifique a todos los

y las pacientes que moriran pronto. Por ello, el pronéstico implicaré siempre un
grado de incertidumbre, ya que los procesos del final de la vida son multifactoriales
y estrictamente individuales al mismo tiempo. Ademas, cuanto antes queramos
identificar a estos pacientes, mas dificil seré obtener ciertas variables prondsticas.

Por ello, es importante seialar que:

La identificacién temprana de PACC requiere una evaluacién
multidimensional que incluya una amplia gama de pardmetros clinicos.
Herramientas tales como "NECPAL CCOMS-ICO©" pueden ser de gran
ayuda en esta labor.

Las diferentes caracteristicas de estos indicadores en los diversos grupos
(cancer, enfermedad de 6rganos y demencia/enfermedad neurolégica
avanzada) apoyan el modelo conceptual de las trayectorias al final de la vida.

Este modelo parece ser consistente mas alla de la dimensién funcional descrita: en
muchas de las otras dimensiones (nutricional, cognitiva, sindromes geriatricos y uso
de recursos), el comportamiento también es diferente entre los grupos.

Como se ha indicado anteriormente, una identificacién temprana ayuda a
aclarar las preferencias de tratamiento y los objetivos de la atencién (planificacién
compartida de la atencién), mejora la calidad de vida y el control de los sintomas,
reduce la angustia, permite una atencién menos agresiva, reduce los gastos

e incluso puede prolongar la supervivencia. Por lo tanto, desarrollar una
identificacién precoz y anticipatoria se vuelve crucial durante esta primera
transicién, y debe ser un propésito compartido por todos los y las profesionales del
Sistema sanitario de Euskadi.

En la infancia y adolescencia, las situaciones que requieren de CPP son distintas con
respecto a la edad adulta, siendo miltiples y muy variadas. Las caracteristicas que
los diferencian de los CCPP para personas adultas son, fundamentalmente estas:

Niumero de personas con NCP muy escaso. No existe un registro oficial de
casos pero, siguiendo las estimaciones de las necesidades paliativas a partir
de prevalencia de las enfermedades susceptibles a nivel europeo/mundial, se

a4



estima que podrian ser susceptibles de requerir atencién paliativa pediatrica
entre 10 y 20 personas enfermas por cada 10.000 habitantes menores de 14
afios, estimandose que el 40% de ellos precisaran CPP especificos?.

POBLACION <14 ANOS PACIENTES NECESIDAD CPPe

Espafha 9.290.000 11.000 4.400
CAV 300.000 460 184
Bizkaia 150.000 230 92
Gipuzkoa 133.959 155 62
Araba 59.240 69 28

Los CPP se pueden necesitar desde el periodo antenatal (muertes intrattero)
pero fundamentalmente se van a aplicar en neonatos, lactantes, escolares
y/o adolescentes.

Las situaciones clinicas susceptibles de recibir CPP, muy distintas a la edad
adulta, se engloban en los términos de las llamadas “enfermedades que
limitan o amenazan la vida”. Son multiples y muy variadas: neurolégicas,
metabdlicas, cromosémicas, cardiolégicas, respiratorias, infecciosas,
oncolégicas, complicaciones por prematuridad, traumatismos... Con
frecuencia las enfermedades son hereditarias, pudiendo afectar a varios
miembros de la misma familia, y pertenecen al grupo de las denominadas
“enfermedades raras o poco frecuentes”.

La duracién de los cuidados es variable y dificil de predecir, y por fortuna,
los avances tecnolégicos han permitido prolongar la supervivencia de un
mayor nimero de nifios y nifias con estas patologias complejas, que hasta
hace poco los habrian conducido a un rapido deterioro y a la muerte.

Su aplicacién se inicia frecuentemente ya en las fases iniciales del
diagnéstico de las enfermedades amenazantes o limitantes de la vida.

Una atencién que se produce en un contexto no exento de dificultad:

La escasez y dispersién de los casos en la geografia vasca dificultan la “curva
de aprendizaje”, debido a que no es tan habitual que tanto los pediatras de
AP como pediatras de AH asistan al final de vida, y que estén familiarizados
con las medicaciones ni con la forma de informar, ya que:

7 En estudios recientes tanto en Gran Bretafia, como en la Comunidad de Madrid esta incidencia se establece entre
los 15 y 30 casos por 10.000 habitantes menores de 19 afos.

45



Plan Estratégico de Cuidados Paliativos de Euskadi 2023-2027

46

Las enfermedades susceptibles, el concepto de la muerte y la forma de
comunicacién con el paciente, la aproximacién emocional, etc. son muy
diferentes entre los diferentes grupos etarios.

Las herramientas a disposicién de los y las profesionales son diferentes,
ya que no sirven las escalas de complejidad de adultos (ICD-Pal) ni
NECPAL: se utilizan el PaPaSS (disponible en Formularios de Osabide)
o la Escala chilena. El Plan Individualizado de Atencién (PIA) también
es diferente, existiendo en Formularios de Osabide Global la versién
pediatrica (PIAp).

Farmacologia: Algunos de los medicamentos empleados en CPP estan
fuera de ficha técnica, no se han hecho ensayos clinicos especificos,
haciéndose extrapolaciones de los estudios en adultos. La dosificacién
se suele hacer por kg de peso o m2 de superficie corporal. En muchos
casos la forma galénica oral preferida (o posible) es la suspension, lo
que imposibilita, por ejemplo, el uso de morfina retard.

La enfermedad incurable y muerte de un nifio/a es un suceso tragico para
todas aquellas personas a las que les afecta, haciéndose imprescindible el
soporte psicolégico/emocional especializado:

Para los nifos y las niflas que afrontan la carga de una enfermedad
incurable y la muerte, el trauma de la separaciéon y la pérdida de
su futuro.

Para la familia, que ademas de asumir el duro diagnéstico y pronéstico,
ha de adquirir el rol de “personas cuidadoras expertas” y tratar de
cubrir todas las necesidades del nifio o nifia en cada momento.

Es muy frecuente la claudicacién familiar, sobre todo en los casos
de enfermedades neuromusculares o encefalopatias, por lo que es
conveniente buscar formas de “respiro familiar”.

La probabilidad de producirse un duelo complicado es mayor, por
lo que es conveniente trabajarlo antes, en el momento y después
del fallecimiento.

Para los y las profesionales sanitarios, cuya profesionalidad, ética,

deontologia y practica deben responder a las complejas necesidades
del nifio o nifla y sus familias, pero que, a su vez, se ve influenciada
inevitablemente por sus propias emociones, experiencias y temores.



Merecen especial mencion los fallecimientos del feto intratitero o en las
primeras horas tras el parto (se estima que uno de cada cuatro embarazos
no llega a término). Por eso es importante establecer circuitos asistenciales
que garanticen una atencién paliativa tanto al nticleo familiar como al feto,
y que incluyan la atencién al duelo perinatal, con frecuencia no valorado

o permitido. Corresponde a las Maternidades, Unidades Neonatales y de
Obstetricia hacerlo, existiendo ya en la actualidad protocolos especificos.

Por tltimo, cabe destacar la importancia del asesoramiento legal y/o ético en
situaciones especificas en CPP, como la informacién y la toma de decisiones
en los casos de padres separados o con opiniones diferentes, la dificultad del
manejo del consentimiento informado por la variable de la teoria del “menor
maduro”, la adecuaciéon dindmica del esfuerzo terapéutico, etc.

El reconocimiento de la especial vulnerabilidad y fragilidad de estos y estas
pacientes y su entorno, asf como las caracteristicas y necesidades diferenciadas
que de su realidad se deriva, deben ser el marco para la buena atencién paliativa
que tiene como ejes las necesidades del nifio o nifia, sus cuidadores/as, asi como los
profesionales sanitarios que los atienden.

Una atencién paliativa global e integrada que procure el bienestar y confort de
pacientes crénicos complejos y avanzados, con alto grado de fragilidad y/o limitado
prondéstico de vida, requiere contemplar una serie de prestaciones, actuaciones y
funciones dentro de su cartera de servicios que incluyen:

Identificacion de situacion de pacientes con NCP, que incluye la posterior
codificacién de la condicién de paliativo y la apertura del Plan Individual de
Atencién (PIA) en la historia clinica del o de la paciente.

Control de sintomas, los de la enfermedad de base y cualquiera otros,

se hayan convertido o no en refractarios, aplicando la escalera analgésica
adecuada a la intensidad del dolor y los tratamientos concretos para cada
sintoma y signo. En caso de refractariedad de uno o varios sintomas se
contempla el empleo de sedacién paliativa.

Atencién/acompanamiento psico-emocional y espiritual. Se trata de
ayudar a evitar el sufrimiento existencial y la disforia emocional del o de la
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paciente, no sélo el dolor fisico, de manera que pueda cerrar su biografia
conforme a sus valores morales y en paz consigo mismo/a. En este sentido,
podemos distinguir entre:

El apoyo psicolégico basico ofrecido a través de la escucha activa,

la empatia, el apoyo a las familias, las recomendaciones generales,

la deteccion de sintomas de malestar que requieran tratamiento
especifico, ete. Apoyo que debera ser ofrecido por los propios
profesionales que tratan al o a la paciente y en su nivel asistencial, que
son quienes mejor le conocen.

Situaciones mas complejas que superan las capacidades de los/las
profesionales que atienden a los/as pacientes mas directamente, como,
por ejemplo, el duelo complicado, que requeriran de tratamiento
psiquiatrico/psicolégico especifico, y en ocasiones, el uso de la
medicacion para el control de los sintomas. En estos casos, deberan
ser abordados en coordinacién con los equipos de salud mental, tanto
en las interconsultas de los hospitales como en los centros de salud
mental ambulatorios.

Planificacién compartida de la Atencién (PCA), que podra culminar

0 no con el otorgamiento de un documento de voluntades anticipadas,
cuando sea posible. Es decir, cuando haya tiempo suficiente y el o la
paciente consienta. La toma de decisiones compartida entre pacientes

y profesionales (modelo de relacién clinica deliberativa) es deseable

y aplicable en todos los procesos asistenciales, pero es especialmente
importante y necesaria en el contexto de cuidados paliativos. En este
contexto puede ser necesario la tramitacién de la prestacién de ayuda para
morir (eutanasia o suicidio asistido) tal y como establece la Ley Orgénica
3/2021, de 24 de marzo, de regulacién de la eutanasia.

Adecuacion dinamica del esfuerzo terapéutico a cada situacién clinica y
prondstico vital, evitando diagnésticos y tratamientos futiles.

Atencion al duelo y prevencion del duelo complicado. La mejor manera de
evitar situaciones de duelo complicado es actuando coordinadamente entre
todos los agentes sanitarios y sociosanitaros intervinientes, cuidanto también
de las personas cuidadoras y, sobre todo, informando y conversando con
pacientes y familiares que se esta haciendo en cada momento todo lo que
técnica y humanamente es posible.



Figura 4.

Prestaciones de la cartera de servicios de cuidados paliativos.

03
ATENCION/ACOMPANAMIENTO PSICO- PLANIFICACION COMPARTIDA

EMOCIONAL Y ESPIRITUAL DE LA ATENCION
[Incluye la prestacion de ayuda para morir
(eutanasia o suicidio asistido) en arreglo a

lo establecido en la Ley Orgénica 3/2021]

CONTROL DE SINTOMAS
[Incluye la sedacién paliativa
y la sedacién en agonia]
05
ADECUACION DEL
ESFUERZO TERAPEUTICO

01

IDENTIFICACION DE SITUACION DE
PACIENTE CON NCP

[Incluye deliberacién con el o la paciente]

06

ATENCION AL DUELO

Una cartera de servicios que tendra que ser ofrecida de manera transversal

y coordinada por los profesionales que atiendan de manera habitual (equipo

de referencia) o de manera circunstancial (atencién domiciliaria, urgencias,
hospital) para garantizar una atencién continuada y adecuada a las necesidades
particulares y cambiantes de la persona con NCP.

Un proceso asistencial que se inicia con la identificacién de situacién de paciente
con NCP y que termina con el fallecimiento, con o sin sedacién en la agonia o

con o sin eutanasia, y que implica que, junto a la identificacién, el resto de las
prestaciones o actuaciones se solapen, se simultaneen o se den de forma continua
durante todo el proceso, segiin proceda.

3.6. Modelo asistencial

El modelo asistencial disefiado para ofrecer una atencién paliativa integral,
integrada, de calidad y universal, requiere tener en cuenta:

* El caracter transversal de la atencion paliativa, al ser la fase final del
continuum de la vida de todas las personas (exceptuando la de aquellas que
fallecen por muerte stibita y no previsible), no puede ser adscrita a una
determinada patologia y/o servicio.

* La multicanalidad o la posibilidad de que las personas con NCP pueden
morir en su propio domicilio, en un centro residencial o en un hospital
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de cualquier tipo. El modelo asistencial de cuidados paliativos debe estar
adaptado para cualquiera de estos ambitos.

La diversidad en el grado de complejidad en la prestacion de estos
cuidados, que puede ir desde baja a muy alta, segin los casos, y puede
variar temporalmente en cada paciente.

Los cuidados paliativos se deben de dar una forma integral e integrada,
a cualquier hora del dia y cualquier dia de 1a semana: el nivel de
coordinacién entre los multiples dispositivos asistenciales y diferentes
profesionales intervinientes debe ser méaximo.

Muchos y variados son los servicios, herramientas y capacidades que tenemos a
disposicién de nuestros pacientes con NCP en el entorno social y sanitario vasco,
pero no es menos cierto que por muy buenos y comprometidos profesionales

que tengamos, dificilmente un tinico/a profesional o un tinico nivel puede dar
cobertura de manera satisfactoria a la diversidad de necesidades que los y las
pacientes pueden tener, sobre todo, en los momentos mas criticos. Por ello, resulta
necesario trabajar de manera coordinada entre todos aquellos/as profesionales
que atienden de forma habitual o circunstancial a un determinado/a paciente en
situacién de NCP.

Una red de cuidados que trabaje en pro de una atencién transversal,
multidisciplinar y coordinada en torno al o la paciente y cuidadores/as, procurando
el conjunto de servicios que a lo largo de las diferentes etapas o momentos puede
necesitar la persona con NCP, si puede dar la respuesta que se necesita. Esta red
puede abordar las diferentes necesidades desde el momento de identificacién
oportuna en la HC del episodio CIE Z-515 y alerta CP, el seguimiento y evolucién
(PIA + decisiones compartidas), asi como en momentos de inestabilidad y atencién
24x7 (circuito Aringarri) hasta llegar a los tltimos dias.

A lo largo de este documento se hablara de red de cuidados centrada en pacientes
y sus entornos, para referirnos a la comunicacién y coordinacién necesaria entre
profesionales y servicios y dispositivos de diferentes niveles y dispositivos para
hacer realidad una atencién integral, integrada, de calidad y universal.

Atender al o la paciente en la fase final de vida implica que sean los
diferentes servicios del sistema sanitario y sociosanitario quienes se
organizan alrededor de las necesidades especificas y cambiantes del o de la
paciente, y no que sea la persona con necesidades de cuidados paliativos la
que tenga que adaptarse a la organizacion interna de los diferentes servicios.
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Corresponde prestar cuidados paliativos, en todos los niveles asistenciales,
a una serie de servicios y recursos muy variados:

EN EL NIVEL DE ATENCION PRIMARIA

Centros de Salud y Consultorios.
Puntos de Atencién Continuada (PAC) y atencién domiciliaria no demorable
concertada.

EN EL NIVEL DE ATENCION HOSPITALARIA

Hospitales Generales y Comarcales:
Unidades de cuidados paliativos (con asignacién de camas especificas).
Equipos de Cuidados Paliativos (sin asignacién de camas especificas).
Servicios de Hospitalizacién a Domicilio (HaD).
Consultas externas y ambulatorios.
Servicios de Urgencias.

Hospitales de Media Estancia
Unidades de cuidados paliativos (con asignacién de camas especificas).

Hospitales Psiquiatricos
Equipos de cuidados paliativos (sin asignacién de camas especificas).

EN EL AMBITO SUPRA TERRITORIAL

Emergencias Osakidetza (112).
Consejo Sanitario (Osarean).

Los perfiles profesionales implicados en CCPP también son muy variados:

PERFILES

PROFESIONALES ESPECIALIDADES

MEDICINA Medicina Familiar y Comunitaria, Pediatria y muchas
especialidades hospitalarias, especialmente: Medicina
Interna, Oncologia, Hematologia, Cardiologia,
Neumologia, Neurologia, Psiquiatria, Urgencias
hospitalarias, etc.

ENFERMERIA Enfermeria de Atencién Primaria, de Hospital, de
Urgencias-Emergencias, de Consejo Sanitario, etc.

PSICOLOGIA Psicologia Clinica de Osakidetza.
Psicélogos de los EAPS (convenio con Fundacién La Caixa).

TRABAJO SOCIAL | Trabajo Social de Osakidetza (sobre todo en hospital) y de
Servicios Sociales de Base en Ayuntamientos (sobre todo
en domicilio).
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Que un/a paciente con NCP sea atendido/a en un momento dado por uno o
varios de estos recursos o servicios va a depender de:

La complejidad clinica.

La complejidad sociofamiliar (existencia o no de soporte familiar, de
soporte social de cuidadoras/es, ete.).

El punto de atencién que le corresponda por su patologia y su situacién
clinica concreta.

Podemos discernir el concepto de complejidad en CCPP en dos grupos de
pacientes: en situacién no compleja y en situacién compleja8.

Persona en situacion no compleja: es aquella persona con enfermedad
muy evolucionada en situacién de necesidades de cuidados paliativos,
cuyos sintomas y necesidades de atencién pueden considerarse estables
(se mantiene en un nivel aceptable definido como tal por la propia
persona) o presumiblemente controlables por profesionales con formacion
basica no avanzada o especializada en cuidados paliativos. No requieren
procedimientos, material ni fArmacos especialmente complejos, ni

se constata enfermedad mental de base, riesgo elevado de suicidio,
claudicacién familiar o ausencia de red social de apoyo.

Persona en situacion compleja: es aquella persona con enfermedad
muy evolucionada en situacién de necesidades de cuidados paliativos,
cuyos sintomas y necesidades de atencion se consideran inestables y

de dificil control que requieren la intervencién de profesionales

con formacién experta o especializada en cuidados paliativos.

Se consideran de por si elementos de complejidad la existencia

de: sintomas refractarios y/o de alta intensidad, la infancia y la
adolescencia, la necesidad de procedimientos, material y farmacos
especialmente complejos, la existencia de enfermedad mental de base
o el riesgo de suicidio y la claudicacién familiar o la ausencia de red de
apoyo suficiente.

A través de proyectos de investigaciéon se han desarrollado herramientas
de valoracién de la complejidad, entre ellas el IDC-Pal que esta disponible
como formulario en Osabide Global, es conocido en el ambito profesional y
ayuda a clasificar la situacién en “No complejidad”, “Complejidad” o “Alta
complejidad” y aconseja los recursos a disponer.

8 Flores, Silvia; Herrera, Emilio; Pastrana, Tania. (2015). Atenci6n centrada en la persona al final de la vida:
Atencioén sociosanitaria integrada en cuidados paliativos. (PDF) Atencién centrada en la persona al final de la
vida: Atencion sociosanitaria integrada en cuidados paliativos (researchgate.net).
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En relacion a la especificidad de los servicios y recursos en CCPP,

hay dos aspectos o caracteristicas que los definen: la formacién en

CCPP de sus profesionales y la dedicacién exclusiva o mayoritaria de

su tiempo a los CCPP. En nuestro medio estos criterios los cumplen las
unidades de CCPP y los equipos de CCPP en hospitalizacién de agudos

y crénicos (propios y concertados); el equipo de soporte de Atencién
Primaria de la OSI Araba (incluido dentro de la Unidad de Medicina
Paliativa de dicha OSI). Los servicios de HaD cuentan, en la mayoria de
los casos (y el objetivo es que sea en todos), en el equipo con profesionales
especialmente formados y con dedicacién mayoritaria a la atencién de
CCPP, por lo que, aun no teniendo una dedicacién exclusiva como servicio
en su conjunto, deben ser considerados recurso especifico.

El resto de los servicios y dispositivos que atienden circunstancial o
habitualmente a pacientes con NCP se consideran “no especificos” pero tienen
un papel y un peso muy importantes en la atencion a estos y estas pacientes.

De esta manera, y con el objeto de garantizar la continuidad asistencial,
segun cada paciente se encuentre en domicilio, hospitalizado, o
institucionalizado (residencias de mayores, centros de discapacidad, etc.)
tendran que recibir atencién de manera coordinada.

Cuando el o la paciente se encuentre en su domicilio:

Es el equipo de referencia de Atencion Primaria (AP) quien atendera
de forma homogénea y sistematica y garantizara el acceso a este tipo
de atencién en todas las OSIs. Es especialmente importante conseguir
la mayor competencia posible de los profesionales de AP, facilitando el
control por su parte del mayor nimero de casos posible, de manera que
los recursos mas especializados en CCPP prioritariamente se ocupen
de los casos mas complejos. Es recomendable que en las agendas de los
profesionales de AP se contemple un tiempo mayor de atencién a estos
y estas pacientes que el “estandar”.

Para los casos de mayor complejidad y siempre actuando conjuntamente
con el nivel de AP, sera el equipo de hospitalizacién a domicilio (HaD)
quien se responsabilizara de la atencién de este paciente, generando un
ingreso en su servicio. Cuando la intervencién de HaD es solicitada desde
AP no se debe considerar como una derivacién convencional a otro nivel
asistencial ya que esta atencién ha de ser compartida con un equipo que
atiende y suma todo el rango de complejidad del cuidado en domicilio.
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El Consejo Sanitario y Emergentziak tienen la capacidad de movilizar
los recursos asistenciales fuera del horario habitual del dispositivo
responsable de la atencién al paciente cuando sea necesario, bien
porque lo activa un profesional o bien porque se detecta a través del
teléfono “Aringarri” a disposicién de pacientes y personas que cuidan.
Entre los servicios a movilizar se encuentran:

Servicios de atencion domiciliaria urgente (propio/concertado).
Servicios de Urgencia Hospitalaria.

Movilizacion de ambulancia para traslado, si es preciso.

El circuito Aringarri desarrollado para garantizar la continuidad asistencial

24 horas x 7 dias para pacientes con NCP en domicilio y en situacién de
inestabilidad, busca organizar la atencién de soporte a pacientes/familias en
situacién de cuidados paliativos en el espacio del domicilio en los tiempos en
que sus equipos de referencia no estan operativos.

Cuando el domicilio del paciente es una residencia sociosanitaria la atencién
ha de ser prestada de forma coordinada con los servicios sanitarios de la
propia residencia y con los del &mbito sociosanitario. Cuando se considere
oportuno por la situacion clinica de la persona, sera atendida igualmente por
los profesionales de Hospitalizacién a Domicilio en la propia residencia.

Otro tipo de dispositivos que las Organizaciones de Servicios hayan
podido desarrollar deben integrarse en los servicios antes mencionados
de manera que en el contexto de estos servicios puedan mantener su
especificidad en cuanto a una actividad centrada en CCPP y compartida
con el resto de los y las profesionales que no tienen esa especificidad en el
servicio en el que se integran.

Cuando el/la paciente se encuentra hospitalizado/a, su cuidado y atencién
debera ser coordinado entre:

El equipo especialista de la patologia base del/la paciente, quien
atenderd y pautara aquellos cuidados que requiere cada paciente.

Unidades y Equipos de Cuidados Paliativos con la misién de apoyar
a todos los servicios del hospital en los que ingresen pacientes que
requieran CCPP.



La Hospitalizacién a Domicilio también ha de desarrollar funciones de
asesoria e interconsulta para apoyar a otros servicios incluida la AP.
Por ello ha de desarrollar, si no la tiene, una linea/area especifica de
cuidados paliativos.

Los Hospitales de Media Estancia ya cuentan con Unidades especificas
de atencién paliativa para aquellos pacientes con NCP en funcién de

la intensidad y complejidad de cada caso, y que no son candidatos a la
atencién en su residencia habitual.

Se tendra en cuenta la utilizacién de algunas camas que, no siendo
unidades de CCPP, deben estar a disposicién de pacientes que
requieren ingreso con NCP. Se trata de proporcionar cuidados
adecuados a pacientes con NCP en cualquier unidad del hospital.

Cualquiera que sea la modalidad de atencién, las OSIs deberan articular

la coordinacién de los servicios hospitalarios responsables de pacientes
hospitalizados con los servicios responsables de la atencién en domicilio y, si
fuera necesario, con los servicios de apoyo 7 dias x 24 horas, como ya se ha
senalado en el punto anterior.

El caracter complementario de la asistencia sanitaria y sociosanitaria hace
imprescindible una correcta coordinacién entre ambas, con un impacto
multiplicador en el bienestar de las personas con NCP y su entorno de
personas cuidadoras/familias.

No obstante, es importante sefialar que cuando se habla de la Atencién
Sociosanitaria, no hay que entenderlo como perteneciente a un tercer sector
sino como un espacio compartido, un sistema complejo en el que se atiende
a personas con necesidades sociales y sanitarias. Se trata de un ambito

en el que interactian multiples sectores, distintos niveles asistenciales, y
que necesita de una coordinacién de estos. Una realidad compleja que sera
necesario tener en cuenta para abordar los retos que implica la coordinacién
necesaria entre la asistencia sanitaria y sociosanitaria.

* Cuidado de la salud de las personas con NCP en residencias de mayores
(RRMM) y centros de discapacidad:

Cuando el domicilio del paciente es una residencia de mayores o

un centro de discapacidad la atencién ha de ser prestada de forma
coordinada con los servicios sanitarios de la propia residencia y con los
del &mbito sociosanitario.
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Actualmente, y tal y como establece la Estrategia de Atencién
Sociosanitaria de Euskadi 2021-2024, existen ya dinamicas de trabajo
compartidas en el nivel asistencial (gestién directa de casos de personas
con necesidades de atencién sociosanitaria), que se desarrollan por un
binomio formado por médico/a y profesional de enfermeria de Atencién
Primaria junto a la trabajadora o trabajador social de base municipal y/o
foral u otros profesionales de los servicios asistenciales de las RRMM,
para de forma conjunta y coordinada garantizar al paciente con NCP la
coordinacién de la atencién sanitaria, social, y/o sociosanitaria. Cuando
el grado de complejidad del paciente con NCP asi lo indique, se entiende
que se procedera con el mismo tipo de dinamica de trabajo sefialada en el
apartado anterior, no con el equipo de AP del o de la paciente sino con el
equipo de HaD. También es necesario avanzar en la formacién de “equipos
de transicién” de cuidados entre hospitales y RRMM?2.

No obstante, y tal y como se desarrollara en el “Objetivo estratégico n2 5:
Avanzar en la coordinacién con instituciones y servicios sociosanitarios”,
es necesario seguir avanzando hacia una coordinacién real y efectiva

que garantice un acceso a los cuidados y atencién paliativa de calidad

a toda persona cuya residencia habitual sea un centro sociosanitario,
equiparandose al tipo de atencién que una persona podria recibir en su
domicilio particular.

Merecen especial mencién, por su fragilidad, aquellos colectivos especiales
que padecen enfermedades mentales graves, discapacidad intelectual y
otros con posibles dificultades para la toma de decisiones y, a menudo, sin
apoyo familiar efectivo.

¢ Identificacion de necesidades sociosanitarias en personas con NCP
en domicilio:

Cuando se identifiquen situaciones de fragilidad en el entorno social del/
de la paciente, bien por no contar con personas que puedan atender a la
persona con NCP de la manera que ésta necesita o bien cuando teniendo
esta red de personas cuidadoras, se observe la necesidad de ayuda para
estas ultimas, se coordinara con los servicios asistenciales sociosanitarios
competentes, la posibilidad de ofrecer a esta persona y su entorno una
atencién sociosanitaria adaptada a las necesidades. Este es el entorno

9 Generalitat de Catalunya. Departament de Salut. Bases conceptuales y modelo de atencién para las personas
fragiles, con cronicidad compleja (PCC) o avanzada (MACA). Barcelona, 2021. Disponible en: https://scientiasalut.

gencat.cat/bitstream/handle/11351/7007/bases_conceptuals_model_atencio_persones_fragils_cronicitat
complexa_avancada_2020_cas.pdf?sequence=7&isAllowed=y
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natural de funcionamiento de los “Equipos de Atencién Primaria
Sociosanitarios”, que se forman virtualmente entre los médicos/as y
enfermeras/os de AP y las/los trabajadores/as sociales de base.

Existe por tanto una voluntad firme en avanzar hacia una comunicacién
y coordinacién efectiva entre los diferentes agentes (sanitarios y
sociosanitarios) que trabajan procurando la atencién que la personas
con NCP requiere en cada momento, sabiendo que estas necesidades
evolucionan en funcién de los cambios de salud y/o sociales que la
persona experimenta. Por ello, es importante se utilicen todos los
recursos y herramientas al alcance de los/las profesionales para que esta
coordinacién sea efectiva y permita a la persona con NCP y su entorno
percibir una continuidad y coherencia que redundara en calidad de vida
y bienestar. Una continuidad y coherencia que posibilitara eliminar el
sufrimiento evitable en el proceso de la fase final de vida de las personas y
el duelo complicado.

Las especiales caracteristicas de los Cuidados Paliativos Pediatricos
(CPP) hacen que sea necesario plantear un modelo organizativo propio,
diferenciado del modelo de atencién a pacientes adultos/as:

Creacion de un Equipo Multidisciplinar Pediatrico de referencia
para todo Euskadi. Se encargara de:

Establecer redes de atencién con los recursos existentes en cada
uno de los tres Territorios Histéricos, para proporcionar, en el
lugar mas adecuado a cada paciente, una asistencia continuada las
24 horas del dia, los 865 dias del afio.

Desarrollar un papel consultor en los casos de especial
complejidad, a requerimiento de cualquiera de los referentes
de las Organizaciones Sanitarias con servicios hospitalarios de
referencia en pediatria: Basurto, Donostia y HUA-Txagorritxu.

Coordinar sesiones conjuntas, de periodicidad a establecer, de
casos complejos.

Y de evaluar anualmente los y las pacientes con NCP pediatricos
atendidos en todo Euskadi, segtin los criterios de gestion de
calidad establecidos, y proponer medidas correctoras y/o acciones
de mejora.
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Este equipo estara localizado en la actual Unidad de Hospitalizacién
a Domicilio Pediatrica del HU Cruces (OSI Ezkerraldea-
Enkarterri-Cruces).

En la OSI Ezkerraldea-Enkarterri-Cruces, la OSI Bilbao-Basurto, la
OSI Araba y la OSI Donostialdea se estableceran un/a pediatra y un/a
enfermero/a, como referentes asistenciales de los casos de CPP
hospitalaria y en domicilio. Estos equipos referentes, localizados

en los hospitales terciarios correspondientes, se coordinaran con los
recursos disponibles en cada OSI (hospitales comarcales, equipos de
atencién primaria, HaD, Unidades de CCPP de adultos), con el objeto
de garantizar una atencién de calidad adaptada a las necesidades del
paciente y cuidadores. Segtn el caso y el nivel asistencial asignado, se
especificara quién es el Médico Responsable (el referente hospitalario
o el pediatra de AP).

Horario de atencion y sus responsables:

Para la atencién hospitalaria (24 horas, 365 dias al afio): los
profesionales correspondientes de cada centro, segiin sus
protocolos de actuacién. Los equipos referentes de CPP
trabajaran en red con los anteriores, aportando una mirada
paliativa integral e integrada.

Para la atencién domiciliaria/institucional: los referentes de
cada OSI se coordinaran, para poder garantizar una atencién
continuada, con los Equipos de Atencién Primaria (EAP),
Equipos de pacientes adultos HaD o de CCPP, HaDP y Consejo
Sanitario. Todos ellos podran contar con el apoyo del equipo
asistencial referente del territorio histérico correspondiente.

El Médico Responsable en cada caso se encargara de detallar
como sera la asistencia presencial o telefénica en cada uno de los
tramos horarios (mafiana, tarde, noche, festivos).

Se garantizara la continuidad asistencial en el caso de ausencias
de profesionales de los equipos (bajas, vacaciones, permisos...)
con sustituciones adecuadas a este perfil de paciente.



Cualquier tipo de coordinacién y funcionamiento que se haya desarrollado
en las Organizaciones Sanitarias han de evolucionar a modelos de
integraciéon de manera que, aun atendiendo a las especificidades de cada
OS], se pueda ofrecer una atencién armonizada y coherente en toda la red
de salud en el contexto de los cuidados a pacientes con NCP.

Al menos, cada OSI cuenta o debe contar con:

Un Plan de Atencion Integral (PAI) en CCPP. Es una adaptacion a la
realidad de cada OSI de este Plan Estratégico, donde se especifica la
situacién asistencial concreta en cuanto a pacientes a atender, recursos
disponibles, mecanismos efectivos de coordinacién y comunicacién
entre ellos, etc.

Una Comisién multidisciplinar de CCPP, con la incorporacién de
diferentes perfiles profesionales tanto de la propia OSI como de otras
OOSS con las que se han establecido alianzas, y se han definido las
funciones de dicha comisién con respecto al PAI (comunicacién y
difusién, seguimiento y evaluacién, acciones de mejora, formacién
continuada de los profesionales, etc.).

Profesionales referentes en CCPP, especialmente en el ambito

de la atencién domiciliaria, con definicién de los mecanismos de
consulta y los medios de comunicaciéon entre ellos y el resto de los y
las profesionales.

Una Subcomision o grupo de trabajo de CCPP dentro de 1a Comision
Sociosanitaria. En cada Comisién Sociosanitaria de cada OSI se
establecera de forma permanente una linea de trabajo monogréafica de
atencién sociosanitaria a pacientes con NCP.
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Fomentar la mirada paliativa y los cuidados especificos que la persona
con NCP requiere, mas necesario si cabe en domicilio, tener a pacientes/
cuidadores/entorno social/comunidad participando con seguridad y
confianza en el cuidado.

Trabajar una red de cuidados formal, como la que puede aportar el sistema
sanitario, es clave y ha de estar siempre orientada a las necesidades de las
personas. Y esto supone también intervenir y facilitar la implicacién de otros
admbitos del ecosistema que rodea a pacientes y cuidadores.

Por ello se considera que la formacién a pacientes y personas que cuidan
es clave para poder ir desarrollando de forma conjunta aspectos clave del
proceso asistencial tales como: la PCA, el acompaiamiento, la preparacién
y el apoyo a personas cuidadoras. La formacién permite el conocimiento

y el desarrollo de herramientas para facilitar la participacién efectiva en
el cuidado, tanto del paciente como de su entorno més cercano. Hay que
hablar también de los recursos, en este caso muchos de ellos presentes en
la comunidad, y que es necesario visibilizar e incorporar a la red general
de cuidados. Por ejemplo: asociaciones del tercer sector o movimientos
ciudadanos como las comunidades compasivas o ciudades cuidadoras.

Para conseguir esta implicacién de pacientes y cuidadoras/es tenemos que
empezar a invitarles a participar en nuestras estructuras, por ejemplo,
en las Comisiones de CCPP de las OSIs. Légicamente su participacion,
ademas de a titulo individual por haber tenido experiencia como
persona que cuida, por ejemplo, se debe intentar vehiculizar a través
fundamentalmente del tercer sector. Pero también es conveniente que
algunos/as de los y las profesionales implicados en CCPP participen
también en los foros comunitarios (reuniones grupales de personas
mayores, death cafés, charlas impartidas en la comunidad, estrategias de
comunicacién en medios de prensa, radio y television, asi como en redes
sociales, etc.)

Y, c6mo no, hacer que se hable de la muerte con naturalidad y sin tabtes
en los colegios, ikastolas y universidades, donde la muerte es tan lejana...
Pero también donde la muerte se ve mas cerca: en las RRMM, clubes de
personas jubiladas... precisamente para practicar la PCA y fomentar el
otorgamiento de voluntades anticipadas.



Figura 5.

Resumen del modelo asistencial en cuidados paliativos: atencién coordinada a través

de una red de cuidados.
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4. Objetivos
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El propésito dltimo del presente plan estratégico es ofrecer a todas aquellas
personas que asi lo requieran, una atencién paliativa integral, de calidad,
continuada e integrada. Para ello, se han definido para el periodo 2023-2027
nueve objetivos estratégicos, asi como las principales lineas de actuacién
necesarias para su desarrollo. En el anexo 2 se aporta una tabla con una seleccién
de indicadores asociados a cada objetivo, con el fin de facilitar el seguimiento y
evaluacioén del grado de cumplimiento de estos objetivos estratégicos.

1 Garantizar la atencién paliativa integral y de calidad.

9 Aumentar la cobertura poblacional para alcanzar el 1% de poblacién total
de referencia.

3 Garantizar la atencién paliativa pediatrica de calidad, basada en un
trabajo en red.

4 Crear sistemas de coordinacién entre profesionales que faciliten la
comunicacion, la toma de decisiones y la atencién integrada.

5 Avanzar en la coordinacién con instituciones sociales y servicios
sociosanitarios.

Impulsar y promover la formacién en CCPP de los profesionales.
Promover la investigacién e innovacién en CCPP.

Coordinacién y trabajo en red con otros agentes sociales y comunitarios.

L R N O

Crear sistemas de evaluacién y seguimiento.
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Creacion de un Consejo Asesor de Cuidados Paliativos de Euskadi, con
definicién clara de funciones, composicién y cronograma de trabajo, que vele
por el desarrollo y seguimiento del presente plan, con especial atencién al
despliegue de la estructura y adecuacién del mapa de recursos asistenciales
disponibles en las OSIs en relacién al grado de complejidad presentado por
los pacientes NCP:

Activacién del Consejo Asesor de Cuidados Paliativos de Euskadi.
Descripcion de objetivos, funciones, composicién y cronograma
de trabajo.

Ruta asistencial para la atencién paliativa, donde se indique claramente
la estructura de servicios y la composicién de los equipos.

Protocolos y procedimientos de activacion en situaciones como:
derivacién de casos para continuidad 24x7 en domicilio o contacto/
derivacion consensuada con los recursos especificos de CP (UCP/HaD).

Mapa de recursos asistenciales disponibles en las OSIs por grado
de complejidad.

Cronograma de trabajo con representantes de ciudadania/pacientes.

Identificacion precoz y oportuna de la situacién de necesidades de cuidados
paliativos de los pacientes, en coexistencia con los cuidados activos cuando
éstos sean preceptivos para el paciente:

Formacién a profesionales en mirada paliativa para identificar
situaciones de complejidad y sufrimiento susceptibles de atender
desde la atencién paliativa, asi como el desarrollo de las habilidades
de comunicacién necesarias para ayudar a comprender y asumir
las implicaciones de la nueva situacién, prondstico, tipo de ayuda y
recursos que podra tener a su disposicién.

Trabajar las resistencias a la identificaciéon desarrollando de la mano de
Necpal 4.0 diferentes estadios de prondsticos.

Promover la identificacién de necesidades de cuidados paliativos de
manera consensuada entre los diferentes profesionales que atienden
a un/a mismoy/a paciente, de manera que se facilite una comunicacién
coherente y alineada a lo largo de la continuidad asistencial.
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Busqueda activa de pacientes con NCP atendiendo a un anélisis
proactivo de complejidad de los pacientes de cada cupo de AP o
atendidos por servicios hospitalarios, apoydndonos en modelos
predictivos, o en la identificacién de pacientes con alta complejidad
y/o fragilidad entre las personas hospitalizadas para valoracién como
pacientes susceptibles de necesitar una consideracién de paciente
con NCP.

OBJETIVO CUANTITATIVO

% Pacientes con registro en HC de c6digo atencién paliativa CIE Z515 sobre el
1% de la poblacién de referencia.

Aro 2023-2024: >70%
A partir del 2025: >90%

Garantizar que toda identificacién lleve asociada la elaboracién de un Plan
Individualizado de Atencion (PIA), que sera actualizada tantas veces sea
necesario, y que debera ser elaborado entre los y las diferentes profesionales
que atienden al o a la paciente de manera conjunta, con la involucracién de
pacientes y cuidadores:

Actualizar y difundir las rutas y circuitos disponibles en las OSIs
con el objeto de que todos los/las profesionales conozcan y puedan
utilizar de la manera mas adecuada todos aquellos servicios que
favorezcan una atencién continuada y de calidad.

Trabajar en el empoderamiento e involucracién de pacientes y
cuidadores/as, tanto desde la atencién primaria como aprovechando
el tiempo que pacientes y cuidadores/as estan en contacto con
profesionales durante los ingresos hospitalarios.

Rediseno del formulario del PIA para que sea una herramienta méas
amigable y permita incorporar toda aquella informacién cualitativa que
facilite la comunicacién entre profesionales de diferentes niveles que
necesitan obtener informacién cualificada para la toma de decisiones
que favorezcan la continuidad asistencial adaptada a las necesidades y
realidad del paciente.

Impulsar acciones para que los/las profesionales interioricen su
importancia y utilicen el formulario de forma habitual.

Sistematizar la comunicacién entre los/las profesionales para ir
adecuando los tratamientos a la realidad del/de la paciente, tratando de
que prevalezca su voluntad.



OBJETIVO CUANTITATIVO

% de pacientes con registro en HC de cédigo CIE Z515 que dispongan de un plan
individual de atencién (formulario PIA) cumplimentado.

Afio 2023-2024: >75%
A partir del 2025: >85%

Garantizar que cualquier paciente con NCP, de complejidad alta, pueda
contar con un equipo especifico para su atencion en domicilio, segtin lo
establecido en el apartado 4.2 del presente Plan Estratégico:

Disponer dentro de todos los servicios de HaD de un grupo de
profesionales especialmente formados y con dedicacién mayoritaria a la
atencién de CCPP. Su nimero estara acorde con el tamaiio del servicio y,
por consiguiente, con la poblacién de referencia.

Desarrollar las utilidades de la carpeta de salud en relacién a los cuidados
paliativos, como via de comunicacién, formacién para el cuidado, del/ de la
paciente NCP y cuidadores/as.

Adema4s de la identificacién precoz de los y las pacientes con NCP, para aumentar la
cobertura poblacional se deben contemplar las siguientes medidas:

La atencion primaria (AP) debe ser el eje sobre el que pivote la atencién a
los y las pacientes con NCP de baja y media complejidad.

En los casos que un/a paciente con NCP pertenezca a un cupo médico
cuyo profesional estd ausente o no sea estable, se valorari la
pertinencia de reasignar el/la paciente a otro cupo que pueda ofrecer
mayor estabilidad.

Contaran con el apoyo de los servicios de HaD para los casos de
mayor complejidad en domicilio, y se coordinaran con los equipos
especializados del Hospital, que a su vez recibiran soporte de las
unidades de CCPP.

10 Busca tu 1%: prevalencia y mortalidad de una cohorte comunitaria de personas con enfermedad crénica avanzada
y necesidades paliativas
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Se dara cobertura a pacientes con NCP ingresados/as en otras instituciones no
sanitarias, publicas o privadas, respetando los acuerdos y convenios vigentes.

Se facilitars el acceso de pacientes y sus familiares a los distintos programas
de intervencion psicolégica o social, en los casos que se considere oportuno.

Se dispondra, en un formato que facilite el acceso y consulta, de un mapa
de recursos sanitarios y sociosanitarios que se compartira con pacientes,
cuidadores y cuidadoras.

Se informara a la poblacién, a través de la web de Osakidetza y del
Departamento de Salud, sobre los objetivos, principios y recursos disponibles
en la atencién en cuidados paliativos.

Se incluira en el programa de Osasun Eskola informacién relevante para el
autocuidado y empoderamiento de pacientes, cuidadores y cuidadoras a lo
largo del proceso de final de vida.

Crear una estructura de modelo organizativo en red que facilite unos
CCPP de calidad y que garantice la continuidad asistencial de los pacientes
con NCP pediatricos en Euskadi:

Creacién de un Equipo Multidisciplinar Pedidtrico de Referencia
para toda Euskadi (OSI Ezkerraldea-Enkarterri-Cruces), que integre
Pediatria, Enfermeria, Psicologia y Trabajador(a) Social, cuyo objetivo

sera establecer redes de atencién continuada mediante la gestién de los
recursos existentes en cada uno de los 3 Territorios Histéricos.

En los HU Basurto (HUB), HU Araba (HUA) y HU Donostia (HUD) se
nombraran equipos pediatricos asistenciales de referencia, formados

por un/a pediatra y un/a enfermero/a, para los pacientes pediatricos
hospitalizados y en domicilio, y que tendran que comunicarse y
coordinarse con los servicios de Pediatria (hospitalaria y de primaria) y
HaD de las OSIs del territorio histérico, con el objeto de garantizar una
atencién de calidad adaptada a las necesidades del paciente y cuidadores.



Se estableceran previamente unos criterios de gestién de la calidad para

monitorizar la marcha del Plan.

Se disefiara un sistema de informacién para analizar periédicamente

la actividad (nimero de casos y su procedencia, diagnésticos, recursos/
equipos utilizados, visitas a urgencias, ingresos hospitalarios, lugar de
fallecimiento, los problemas detectados) y estudiar posibles medidas
correctoras y/o de mejora.

Se elaborara y desarrollara un plan de formacién especifico en CPP.

Se mantendra un cronograma de trabajo con representantes de

ciudadania/pacientes.

Garantizar la coordinacion y la efectividad como via de calidad en la
atencién paliativa pediétrica.

Facilitar la identificacién y clasificacién de los pacientes con NCPP,

mediante la formacién y uso adecuado de las herramientas existentes.

Valoracién del caso: Una vez establecida la conveniencia de iniciar CPP

y establecer su nivel de atencién, el Médico Responsable del caso, solo
0 acompanado de otros/as profesionales, se pondra en contacto con el/
la paciente y la familia para llevar a cabo una entrevista donde se les
informara del papel de los CPP, tratando de aclarar falsos conceptos.
Ademaés, se tratara de recoger datos clinicos, emocionales, sociales,
econémicos, culturales, religiosos que ayuden a establecer el nivel de
asistencia recomendado.

Planificacién de la atencién: Una vez establecido el nivel de asistencia

recomendado, se disefiara un Plan Individualizado de Atencion Paliativa
pedidtrica (PIApd) de manera consensuada con los diferentes profesionales
implicados. En dicho Plan se especificaran los tratamientos, cuidados,
recursos y actividades para intentar cubrir las necesidades actuales,
previendo las que se puedan presentar en el futuro. También se detallaran
las necesidades de formacién y adiestramiento de la familia, de acuerdo

a los protocolos de actuacién de Pedpal (Sociedad Espariola de Paliativos
Pediatricos) y la reciente Guia Clinica de CPP del Sistema Nacional de Salud.

Garantizar la atencién continuada 24x7 con apoyo de Consejo Sanitario,

adaptando el circuito Aringarri definido para adultos, a un Circuito
Aringarri Pediatrico.
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Atencién al duelo. Se realizara un seguimiento y ofrecer4 si asf lo desea

la familia, contando con la intervencién de los servicios psiquiatricos
cuando sea necesario.

OBJETIVO CUANTITATIVO

Ne¢ pacientes identificados con CIE Z515/total poblacién diana.
Aiio 2023-2024: >70%
A partir del 2025: >80%

Diseiiar e implementar circuitos que favorezcan interconsultas entre
profesionales de diferentes niveles de manera agil, para aquellas situaciones
que requieran una respuesta en un plazo de 24h:

Crear un sistema de continuidad de cuidados, mediante un sistema de
agendas o call center, de manera que se pueda facilitar tanto la consulta
de AP a Hospital como de Hospital a AP.

La consulta se realizara entre los/las profesionales que atienden al/ a la
mismo/a paciente, o a un/a referente con mirada paliativa que ejerza de
“médico/a consultor”. Esta figura podria dar cobertura a las consultas de
la propia OSI o de las OSIs pequeias de su radio de accidn, si esta figura
no puede ser garantizada en las mismas.

Facilitar el uso de consultas no presenciales y la determinacién del
tiempo programado de la consulta presencial que cada profesional o
equipo estime necesario para cada consulta concreta.

Con el objeto de establecer un plan de cuidados continuado y coherente
para el paciente (PIA), se facilitara la toma de decisiones compartida entre
niveles asistenciales (AP, AH) y paciente, para lo cual:

De manera general, sera su equipo de referencia quien identifique y
comunique al/ a la paciente su situaciéon de NCP.
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No obstante, la identificacién podra ser propuesta por cualquier
profesional que tenga interaccién con el/la paciente y que identifique la
situaciéon de NCP al no ser esta responsabilidad exclusiva de ningin nivel
o servicio. Es decir, la identificacién de NCP es compartida por todos
los/las profesionales y podra ser identificada y propuesta su codificacién
al equipo referente por cualquier profesional de la red, como respuesta
al derecho que todos los/las pacientes tienen a recibir una atencién
paliativa de calidad si la precisa.

Cuando el/la paciente tiene diferentes profesionales/especialistas de
referencia, se podra considerar la posibilidad de realizar una valoracién
conjunta de la situacién de NCP. En estos casos, se decidira entre estos
quién es el/la profesional idéneo/a en cada caso para comunicar esta
nueva situacioén, las implicaciones y los recursos que a su disposicién
tiene en el/la paciente y cuidadores/as.

Se definira de manera consensuada el PIA, siendo actualizado tantas
veces sea necesario, de manera compartida entre los/las diferentes
profesionales que atienden al/a la paciente, y personal sociosanitario
(si procede). Todo ello siempre contando con la participacién del/ de la
paciente y cuidadores/as.

Mejorar el funcionamiento del circuito Aringarri de continuidad
asistencial 24x7 a la persona paciente en situacién clinica inestable,
como pieza angular que garantiza la calidad de la atencién paliativa,

al complementar el trabajo realizado por otros niveles asistenciales en
horarios en los que éstos no ofrecen sus servicios:

Difusién y formacién del uso adecuado de Aringarri, poniendo especial
atencidn a los prerrequisitos necesarios para activarlo, que seran los que
posibiliten el buen funcionamiento de la misma.

Formacién interna de los/las profesionales de Consejo Sanitario,
servicios de atencién continuada en domicilio (PAC, C4C), que seran
quienes tendran que atender a los/las pacientes en los horarios en los
que su equipo de referencia no se encuentre en servicio.

Definir y homogeneizar la cartera de servicios que desde el PAC se
ofrece en relacién a la atencién paliativa.

Favorecer la estabilidad de la plantilla de Consejo Sanitario para
garantizar el buen funcionamiento del circuito.

Favorecer, al igual que en los equipos de HaD, la agrupacién de la
atencion paliativa en aquellos profesionales que cuentan con mayor
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experiencia y formacion, no siendo esto ébice para que el conjunto
de la plantilla de Consejo Sanitario deba estar formado para atender
y garantizar los circuitos 24x7 para pacientes en situacién de
inestabilidad, ni para que estos/as profesionales puedan atender otro
tipo de necesidades.

Crear un sistema de incidencias 4gil con un doble objetivo: la resolucién
de la manera mas efectiva y agil posible de la incidencia particular, y
analisis y evaluacién del uso y funcionamiento del propio servicio, con
propuestas concretas de actuacién y mejora.

Crear un grupo de trabajo que analice sisteméaticamente las incidencias,
evalle y proponga actuaciones de mejora en relacién al funcionamiento
efectivo del circuito Aringarri.

Trabajar de manera conjunta con la Direccion de Atencion
Sociosanitaria del Departamento de Salud, para garantizar la posibilidad
de ofrecer, a través del servicio de HaD, cobertura clinica de calidad, a los
pacientes con NCP ingresados en RRMM, pisos tutelados y centros

de discapacidad:

Identificacién de los centros sociosanitarios y los recursos disponibles en
los mismos.

Desarrollar protocolos de atencién conjunta y PCA con equipo sanitario
del centro residencial.

Garantizar el seguimiento de los tratamientos farmacolégicos
(especialmente de los psicofarmacos) y seguridad en la prescripcion.

Formacion de los/las profesionales sociosanitarios, especialmente donde
no hay médicos referentes, y supervisién por parte de hospitalizaciéon a
domicilio de la adecuada atencién a los pacientes.

Promover la anticipacion y la gestion proactiva, al contemplar el riesgo
social a la hora de valorar la complejidad del paciente, y promover la atencién
compartida con servicios sociales.



Difusion y educacion en mirada paliativa, generando de manera
sistematica espacios de reflexion, debate constructivo, difusiéon y formacién
sobre aquellos aspectos claves de la mirada paliativa o el paradigma de la
atencion centrada en la persona y en las necesidades de pacientes con NCP:

Dar mayor peso e incluir la mirada paliativa en los programas de
formacion universitaria y formacién EIR, MIR y PIR.

Incluir dentro de los programas de formacién de residentes, con caracter
obligatoria, la atencion paliativa.

Generar campaias de comunicacién peridédicas a profesionales, a través
de los sistemas de informacién y canales de comunicacién habituales,
con mensajes que refuercen el paradigma de la atencién paliativa
centrada en las necesidades del paciente con NCP y su familia/entorno.

Crear una jornada anual a nivel de Organizacién Central de Osakidetza,
con aforo amplio, para generar reflexién, debate constructivo, difusién
y formacién sobre aquellos aspectos mas relevantes en torno a la
mirada paliativa.

Crear una jornada anual a nivel de OSI para analizar la situacién
especifica de cada organizacién/centro (analisis DAFO) y poner en
marcha acciones para abordar dificultades, dreas de mejora y pautas de
avance. La jornada se inicia con la valoracién de las medidas puestas en
marcha en la jornada anterior.

Formacion y capacitacion de la red de profesionales del Sistema Vasco
de Salud:

Disefiar, implementar y acreditar un itinerario formativo en todas
aquellas competencias necesarias para poder ofrecer una atencién
paliativa rigurosa y de calidad. Este itinerario sera en formato presencial
y online, para:

Los/las profesionales de Osakidetza.

Los/las profesionales de otros centros u organizaciones externas:
residencias, redes de cuidados, empresas contratadas, etc.
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Crear un Programa corporativo de rotacién para profesionales entre
servicios dentro de Osakidetza y en otras Comunidades Auténomas, con
el objetivo de aumentar las competencias en cuidados paliativos.

Contemplar en la formacién, ademas de aspectos clinicos como el
control de sintomas y manejo de medicacién y material, aspectos como
abordajes psicofarmacolégicos o el apoyo emocional bésico, ya que los/
las profesionales médicos/as y de enfermeria deben ofrecer, como primer
eslab6n, un soporte emocional-psicolégico.

Se atenderan las peticiones de formacién por parte de los/las
profesionales en la oferta formativa.

Fomentar la activacion y uso sistematico de sesiones clinicas en las
OSIs para valorar casos concretos que sirvan como fuente de formacién y
aprendizaje entre pares:

En centros donde haya Equipo o Unidad de CCPP hospitalario, organizar
sesiones clinicas de casos complejos con AP, AH y HaD.

Organizar sesiones formativas periddicas a nivel local: Unidades de
hospitalizacion, Servicio, UAP, ...) 0 més abiertas (para toda la OSI e
incluso otras OSIs), en funcién de los objetivos, caracteristicas, tipo de
formacién o ponente.

Participacion de profesionales de diferentes OSIs en comisiones de CCPP.

Apoyo emocional a profesionales

Fomentar la activacién de los Grupo Balint o similar, con el objeto de que
los/las profesionales puedan abordar, con el acompafiamiento de un/a
profesional cualificado, diferentes cuestiones relativas a las relaciones
clinico-paciente y su gestién emocional.



Identificar proyectos de innovacion en el area de los cuidados paliativos,
y contar con el apoyo y colaboracién de los diferentes Biolnstitutos para
su desarrollo.

Fomentar la financiacién de estos proyectos a través de las
convocatorias de ayudas a la investigacién que el Departamento de Salud
publica anualmente.

Fomentar que los profesionales hagan propuestas de mejora organizativo-
funcionales, disefio de nuevas herramientas y modelos innovadores,
implementacién de experiencias integrativas en el marco de la investigacion:

Desarrollar experiencias piloto en atencién paliativa con el uso de la tele
consulta como forma de atencién complementaria.

Fomentar propuestas organizativo-funcionales que permitan asegurar
una atencién adecuada a los pacientes con NCP.

Facilitar y sistematizar el trabajo en colaboracién con movimientos
sociales como las ciudades cuidadoras, ciudades compasivas, death cafés... y
con otros sectores e instituciones para difundir y educar en mirada paliativa a
la ciudadania:

Crear una estrategia de comunicacion, con la participacién de foros,
campaia publicitaria a nivel audiovisual, etc.

Apoyo-coordinacién con Educacién para trabajar en las escuelas-
institutos formacién sobre la enfermedad crénica, cuidados, muertes,
duelo (cambio de paradigma desde la base).

Implicar en la deteccién de pacientes con NCP a los Servicios Sociales
(formacion, sensibilizacién, etc.).

Potenciar la informacién sobre los recursos disponibles y las
asociaciones de apoyo a través de la pagina web de Osakidetza/
Departamento de Salud.
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Difundir entre los/las profesionales de Osakidetza iniciativas que en la
red se estan realizando (bottom up de ciudades cuidadoras...) para trabajar
de la mano con otros agentes sociales, asi como ofrecer informacién sobre
las diferentes actividades (charlas, sesiones informativas...) que se estén
realizando en torno al cuidado paliativo:

Identificar movimientos locales que puedan facilitar crear entornos de
cuidado en las OSIs.

Sistematizar la participacion de pacientes, cuidadores/as y ciudadania
en los procesos de ideacién y disefio de nuevos servicios, en la evaluacién de
los servicios, recursos, protocolos:

Incorporar a la ciudadania en la comisién de CCPP de las OSIs:
asociaciones como adELA, asociaciones de familiares y personas con
alzhéimer, Asociacién Contra el Cancer, etc. relacionadas de alguna
manera con los cuidados paliativos.

Crear conexiones con redes ciudadanas de apoyo al cuidado de personas
con NCP:

Fomentar circuitos y dindmicas de trabajo con Ayuntamientos.
Hacer y trabajar en red, y dar a conocer los recursos existentes.

Colaborar con el ambito social para la creacién de espacios de cuidado
de personas sin apoyo sociofamiliar, espacios para apoyo a cuidadores/as
(oxigenacion o respiro): grupos de expresion, cobertura.

Promover la reflexion sobre la enfermedad y el morir, fomentar la PCAy
la elaboracion y registro de Documentos de Voluntades Anticipadas:

Sesiones de divulgacién-material informativo audiovisual entre Servicios
Sociales, asociaciones de interés, ambito municipal...

Elaboracién y difusién de material informativo y videos que resalten los
objetivos de la PCA (pantallas de consultas, residencias, etc.).



Crear un sistema de recogida de datos y evaluacién orientada a la
mejora continua:

Disefiar, monitorizar y sistematizar un sistema de recogida de datos y
evaluacion con el objeto de medir la calidad de la atencién, impacto de
las acciones impulsadas y promover acciones de mejora continua.

Cuadro de mando con KPI estdndares para todas las OSIs +
sistema de incidencias.

Recogida mensual de datos.
Seguimiento y anélisis de los datos.
Planes de accién y mejora continua.

Revisar y crear un sistema que recoja las mejoras y la calidad en el
Contrato Programa.

Remisién periédica semestral de informacién a los profesionales que
prestan la atencién, en cada OSI.

Crear una comision de seguimiento del Plan Estratégico de CCPP,
dependiente del Consejo Asesor de CCPP de Euskadi.

Generar en el marco de las comisiones de paliativos de las OSlIs,
informacion cualitativa en base a muestreo de las historias clinicas y/o
grupos focales de cara a evaluar y proponer acciones de mejora.
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Anexos

Provincia

Unidad Residencial
Protocolo

Unidad Residencial
Sociosanitaria Araba
Egoitza Unitate
Soziosanitarioa

Unidad Residencial
Sociosanitaria Birjinetxe
Egoitza Unitate
Soziosanitarioa

Unidad Residencial
Sociosanitaria Orue
Egoitza Unitate
Soziosanitarioa

Unidad Residencial
Sociosanitaria Aspaldiko
Egoitza Unitate
Soziosanitarioa

Protocolo sociosanitario
de cuidados paliativos
de Bilbao

Unidad Residencial
Sociosanitaria Torrekua
Egoitza Unitate
Soziosanitarioa

Unidad Residencial
Sociosanitaria
Lamorous Argixao
Egoitza Unitate
Soziosanitarioa

Unidad Residencial
Sociosanitaria Cruz
Roja Egoitza Unitate
Soziosanitarioa

Catalogo

URSS

polivalentes

URSS
polivalentes

URSS
polivalentes

URSS
polivalentes

OTROS:
Protocolos y
programas

sociosanitarios

URSS
polivalentes

URSS
polivalentes

URSS
polivalentes

Tipo

Convalecencia

sociosanitaria -

URSS

Convalecencia
sociosanitaria -
URSS

Convalecencia
sociosanitaria -
URSS

Convalecencia
sociosanitaria -
URSS

Protocolo
de atencién
sociosanitaria

Convalecencia
sociosanitaria -
URSS

Convalecencia
sociosanitaria -
URSS

Convalecencia
sociosanitaria -
URSS

Municipio

Vitoria-
Gasteiz

Bilbao

Amorebieta-
Etxano

Portugalete

Bilbao

Eibar

Zumarraga

Donostia-
San
Sebastian
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Con el objeto de facilitar el seguimiento y evaluacion del grado de cumplimiento
de los objetivos estratégicos del presente Plan Estratégico, se han definido los
siguientes indicadores de manera tentativa:
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CUADRO DE MANDO

Garantizar una atencion paliativa integral y de calidad a todo paciente, en
edad adulta o pediatrica, candidato/a a este tipo de cuidados.

Grado de cumplimentacién y adecuacién de las lineas
estratégicas 1y 2 de:

Creacién y funcionamiento del Consejo Asesor del Plan
Estratégico de Cuidados Paliativos y el seguimiento del
cuadro de mando corporativo.

Estructura de despliegue del modelo organizativo en
las OSIs.

Mapa de recursos asistenciales disponibles en la OSI por
grado de complejidad.

Respecto a los cuidados paliativos pediatricos, se evaluari el
grado de cumplimentacién de:

Creacién de una Comisién de cuidados paliativos
pediatricos tnica para Osakidetza.

Mapa de recursos pediatricos, que defina claramente la
Red especifica de CP pediatricos.

Seguimiento de indicadores globales. Desglose por OSI'y
perfil profesional:

Proporcién de pacientes con registro en HC de cédigo CIE
7515 sobre el 1% de la poblacién de referencia.

Proporcién de pacientes con registro en HC de cédigo
CIE Z515 que dispongan de un plan individual de atenciéon
(formulario PIA) cumplimentado.



Proporcién de pacientes con registro en HC de cédigo CIE
7515 con registro de Alerta CP.

Proporcién de pacientes con registro en HC de
cédigo CIE Z515 con registro de Alerta CP y plan
individualizado de atencién (PIA).

Proporcién de pacientes en cuya HC consta registro
NECPAL sobre el total de pacientes con IP>6,2 (Indice
Predictivo en la base de datos de Estratificacion).

Proporcién de pacientes identificados con NCP (CIE Z515
y/o PIA) con al menos 3 meses antes de la fecha de éxitus
sobre total pacientes NCP.

Proporcién de pacientes identificados con NCP (CIE Z515
y/o PIA) que fallecen en urgencias hospitalarias de agudos
en relacion al total éxitus de pacientes con NCP.

Ne¢ de pacientes del ambito residencial con plan
individualizado de atencién (PIA) y registro Alerta CP.

Cuidados paliativos pediatricos. Seguimiento de
indicadores globales y desglose por OSI:

N¢ pacientes identificados con CIE Z515/total poblacién
diana.

Proporcién de pacientes pediétricos con CIE Z515 con un
plan individualizado de atencién pediétrica (formulario
PIAp) cumplimentado.

Proporcién pacientes identificados con CIE Z515 con al
menos 3 meses antes de fecha de fallecimiento.

Analisis cuantitativo:
DHD de opiaceos en personas identificadas con NCP.
Personas con NCP con dispensacién de opidceos por mil.

Disponibilidad de Kit de medicacién para garantizar la
continuidad asistencial en domicilio.

Analisis cualitativo de la adecuacioén de la prescripcién/
polifarmacia (criterios STOPP-START...).
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Analisis cuantitativo:

Proporcién de pacientes que fallecen en el lugar de
preferencia (domicilio, hospital.)

N¢ de pacientes con NCP con registro de documento

de VVAA.

Ne de pacientes que consta registro con Planificacién
Compartida de la Atencién (PCA) en el plan individualizado
de atencién (PIA).

Proporcién de pacientes con cédigo CIE Z515 donde
consta activado Aringarri en el plan individualizado de
atencién (PIA).

Proporcién de pacientes con cédigo CIE Z515 que utilizan la
Carpeta de Salud para comunicarse con sus profesionales/
equipos de referencia.

Ne de personas que han participado en actividades de
atencién al duelo.

Analisis cualitativo para conocer el tipo de atencién
y comunicacién recibida por pacientes de diferentes
trayectorias de final de vida:

Anélisis de la historia clinica de casos elegidos de manera
aleatoria (Audit de HC).

Entrevistas de valoracién de experiencia paciente/familiar.
Analisis de las reclamaciones e incidencias.

Activaciéon de comisiones de mortalidad en las OOSS.



Crear sistemas de coordinacion entre profesionales que faciliten la
comunicacion, la toma de decisiones y la atencion integrada

Auditoria de HC: cumplimentacién, adecuacién.... mediante una seleccién
aleatoria de casos/HC.

Ne de consultas no presenciales a servicios referentes de CCPP. Anilisis de
tiempos de respuesta.

Seguimiento del Registro de Incidencias Aringarri: N de incidencias calificados
como “graves” en el Registro de Incidencias Aringarri por OSI y mes.

N¢ de pacientes que han sido atendidos/valorados por los EAPS (Convenio Obra
Social La Caixa).

Avanzar en la coordinacion con instituciones sociales y servicios
sociosanitarios

Ne¢ de pacientes en el ambito residencial con plan individualizado de atencién
(formulario PIA) y registro Alerta CP.

Ne¢ de pacientes en el ambito residencial con visitas de equipos referentes de CP
(UCP/ HaD).

N2 de pacientes que han sido valorados por los equipos de EAPSS (equipos de
primaria sociosanitarios).

N¢ de solicitudes interconsulta con trabajadora social. Andlisis y desglose de
tiempos de respuesta.

Impulsar y promover la formaciéon en CCPP de los profesionales

Disenio de un programa formativo corporativo en CP por niveles de
capacitacion: basica, avanzada y experta.

N¢y tipo de cursos de CCPP disponibles en Jakinsarea.
N2 de horas de formacién por profesional/ afio.

Jornadas, foros de debate: N2 y tipo de jornadas realizadas a nivel
corporativo y por OSL.

Puesta en marcha de actividades de apoyo psicoemocional para
profesionales. Desglose por OSI y servicio (Grupos Ballint u otros).
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Facilitar la rotacion de profesionales en Unidades de CCPP en funcién del nivel
asistencial:

N¢ de profesionales que han rotado por UCP-HaD/ano.
N¢ de UCP-HaD que ofertan programas de rotacién.

Impulsar la formacién en atencién paliativa en pregrado a través de la Comisién
Mixta entre Departamento de Salud y la UPV.

Promover la investigacion e innovacion en CCPP
Ne de proyectos sobre atencién paliativa que se desarrollan en las Unidades de
Investigacién de la red.

N¢ de proyectos Bottom Up y Top Down relacionados con los CCPP.

Coordinacion y trabajo en red con otros agentes sociales y comunitarios

N¢ de alianzas/acuerdos con grupos de accién comunitaria: ciudades compasivas,
programas de voluntariado...

Ne¢ y tipo de acciones de difusién/aiio + Jornadas de puertas abiertas en los
centros sanitarios.

Ne y tipo de contenidos sobre atencién paliativa disponible en web.

Crear sistemas de evaluacién y seguimiento de CP

Disefio y activacion de cuadro de mando corporativo con indicadores de
seguimiento consensuados por la Comisién de seguimiento del plan.
Seleccionar una herramienta de evaluacion de la experiencia del/ de la

paciente y su grado de satisfaccién a lo largo del proceso de atencién en su final
de vida.
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