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presentacién + La ultima parte de la vida de un ser humano constituye sin
duda una etapa personal especial y cargada de significado, que se evidencia de
manera clara en el caso de las personas que se encuentran en situacién terminal.
En ellas, al conjunto de sintomas fisico-psicoldgicos, propios de la patologia irre-
versible, se suman vivencias de una gran intensidad emocional y espiritual. Ante
estas situaciones, los cuidados paliativos resultan cruciales en el alivio del dolor y
del sufrimiento, asi como en la atencién a las necesidades fisicas, psiquicas, socia-
les y espirituales del enfermo y sus allegados; suponen sin duda un apoyo funda-
mental para el paciente, en tanto le permiten llevar una vida digna hasta el final,
asi como para la familia, a la que le facilitan una adecuada resolucion del duelo.

Como respuesta a esta necesidad individual y social creciente de procurar el maximo bienestar fisicoy emo-
cional a las personas en situacién terminal, y a sus familiares, surgié en la década de los 70 el movimiento
de los cuidados paliativos, el cual se ha ido extendiendo, progresivamente, a todos los paises desarrollados
y, en mayor o menor medida, a sus sistemas sanitarios.

Asi, desde los afos 80 Andalucia dispone de recursos de cuidados paliativos en el seno de la sanidad pu-
blica, con unidades especificas y equipos de soporte domiciliario. Junto a ello, y en el marco del primer
Plan de Calidad, se puso en marcha en el afito 2002 el Proceso Asistencial Integrado Cuidados Paliativos.
Asimismo, el Plan Integral de Oncologia de Andalucia 2002-2006 incorpora los cuidados paliativos como
una linea de actuacion, favoreciendo el desarrollo de recursos destinados a este fin para pacientes en situa-
cién terminal, fundamentalmente por enfermedad oncolégica, si bien se plantea también, al igual que en
el proceso asistencial, para pacientes no oncolégicos.

En este contexto, me complace presentar el Plan Andaluz de Cuidados Paliativos, un instrumento que
nace con el objetivo de proporcionar una atencién integral que dé una respuesta adecuada a las necesi-
dades de diversa indole -fisicas, emocionales, sociales y espirituales,...- que presentan las personas que se
hallan en una situacién terminal, asi como a sus familiares, procurandoles el maximo grado de bienestar
y calidad de vida posibles, siempre dentro del respeto a la dignidad y voluntad personal en el que es su
ultimo periodo vital.

La importancia que desde la administracion andaluza se viene concediendo a la voluntad y a la autono-
mia del paciente en la fase final de la vida, ha quedado de manifiesto a través de la puesta en marcha de
diversas iniciativas. Asi, desde el afio 2003, los ciudadanos y ciudadanas de Andalucia pueden expresar su
voluntad vital anticipada acerca de la asistencia que desean recibir o no en el momento final de su vida a



través del testamento vital. Precisamente, el nuevo Estatuto de Autonomia de Andalucia garantiza expre-
samente el derecho a una muerte digna, con el reconocimiento del derecho a la voluntad vital anticipada
asi como a recibir tratamientos paliativos integrales a todos los usuarios y usuarias del sistema sanitario
publico andaluz.

Quiero expresar mi reconocimiento y agradecer el trabajo y el esfuerzo de todos los y las profesionales
que, procedentes de diversas areas de conocimiento y de los distintos niveles y dispositivos asistenciales,
han participado en la elaboracién de este instrumento, que sin duda contribuird a hacer mas cierta aquella
clasica frase que decia “cuando posibilitamos una muerte digna estamos honrando la vida”

Maria Jesuis Montero Cuadrado

Consejera de Salud de la Junta de Andalucia
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>introduccion

+ La atencioén sanitaria a los pacientes en situacion terminal y a sus familiares, constituye un problema que ad-
quiere cada dia una mayor importancia para el sistema sanitario y para la sociedad, en su conjunto.

El progresivo aumento de la poblacién y de su expectativa de vida, unido a los avances cientifico-técnicos, esta
generando un incremento de morbimortalidad por cancer y otras patologias en los Ultimos afios de la vida.

La respuesta a esta realidad, se ve agravada por los cambios en la disponibilidad de personas cuidadoras informa-
les, atribuible a modificaciones en los patrones sociodemograficos (disminucién progresiva de familiares en las
siguientes generaciones, incorporacion de la mujer a la vida laboral, entre otras), y por la insuficiente y poco ho-
mogénea oferta de cuidadores formales por parte de las instituciones. Todo ello, se manifiesta, en la esfera indivi-
dual, por el sufrimiento y la alta demanda asistencial que acompana a muchas personas en su etapa terminal.

El movimiento de los Cuidados Paliativos se inicié en el Reino Unido durante los afios 70 (Hospice) y se exten-
di6 a nivel internacional. En esta época, fue Cecily Saunders la primera en orientar su trabajo profesional hacia
la buisqueda de soluciones especificas para los requerimientos de los pacientes con enfermedad en situacion
terminal, lo que dio origen a la filosofia y principios de los que hoy se conoce como Cuidados Paliativos (CP). Sin
embargo, el concepto de cuidados paliativos para enfermos agudos surge en Canadd, en el Royal Victoria Hos-
pital, en Montreal. El término “cuidados paliativos” parece mas adecuado para describir la filosofia del cuidado
que se otorga a los pacientes en fase terminal; el concepto “hospice” se refiere mas a la estructura fisica de una
institucion.
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Para el alivio del sufrimiento, la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) destacaba en 1990 como pilares funda-
mentales el desarrollo de programas de cuidados paliativos, medidas que faciliten la administracion de opioides
y la mejora en la formacién de los profesionales en CP.

La recomendacién 1418 (1999) del Comité de Ministros del Consejo de Europa hacia énfasis en la necesidad de
reconocer y proteger el derecho a los cuidados paliativos. La recomendacion, 24(2003), destaca como responsa-
bilidad de los gobiernos la garantia de unos cuidados paliativos accesibles a todos los que los necesiten e insiste
en la necesidad de desarrollar un marco politico nacional, coherente e integral para los cuidados paliativos que
incluya los siguientes nueve aspectos:

> Principios - Guia

> Estructuras y Servicios

> Politica asistencial y organizacion

> Mejora de la calidad e investigacion

> Educacién y formacién

> Familia

> Comunicacion

> Trabajo en equipo

> Duelo
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En el afo 2002, la OMS definio los cuidados paliativos como “el enfoque que mejora la calidad de la vida de los
pacientes y sus familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades terminales a través de la pre-
vencion y alivio del sufrimiento por medio de la pronta identificacién y correcta valoracion, tratamiento del dolor y
otros problemas, fisicos, psicolégicos y espirituales’.

El informe de la OMS: Hechos Sélidos en Cuidados paliativos (2004) identifica diez aspectos diferentes de los
cuidados paliativos que deben ser abordados:

—

. Por qué los cambios en las poblaciones hacen de los cuidados al final de la vida un asunto de salud publica.

Aparicion de nuevas necesidades.

Qué son los cuidados paliativos.

La importancia de los derechos de los individuos, preferencias y opciones.

La evidencia de los cuidados paliativos eficaces.

La necesidad de asegurar el acceso a los cuidados paliativos para los grupos vulnerables.

Como desarrollar los programas para mejorar la calidad de los cuidados paliativos.

Como mejorar la educacion y formacion de los profesionales sanitarios en los cuidados paliativos.

W ® N | |u | plw N

La necesidad de aumentar el conocimiento publico sobre las cuestiones de los cuidados paliativos y
opciones.

-
o

. Los tipos de investigaciones y desarrollo de los cuidados paliativos que pueden ayudar a las personas
responsables en la toma de decisiones.

En nuestro pais, el Ministerio de Sanidad y Consumo publicé en el afio 2001 las Bases para el desarrollo del Plan
Nacional de Cuidados Paliativos, y en junio de 2007 se present6 la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos.
En los ultimos afos, y como respuesta a estas recomendaciones nacionales e internacionales, se han publicado
planes especificos de cuidados paliativos en diferentes comunidades autonomas.

En Andalucia, desde finales de los afios 80 y principio de los 90, existen unidades de cuidados paliativos (UCP)
y equipos de soporte (ESCP). El Plan Integral de Oncologia de Andalucia (PIOA), 2002- 2006, recogia entre sus
lineas de actuacién los cuidados paliativos, al no existir en nuestra comunidad auténoma un plan especifico, lo
que ha favorecido el desarrollo de los recursos de cuidados paliativos destinados a la atencién de los pacientes
en situacion terminal, fundamentalmente de enfermedad oncolégica, aunque ya desde el propio PIOA se co-
menzoé a contemplar la extension de los cuidados paliativos a pacientes no oncoldgicos.
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La puesta en marcha del primer Plan de Calidad de la Consejeria de Salud, impulsé la elaboracion e implantacién
del Proceso Asistencial Integrado Cuidados Paliativos, publicado en el afio 2002, que cuenta con una segunda
edicion (2007), que ya da respuesta a esta necesidad y sirve de base para formular la propuesta de atencién
sanitaria que propone el presente Plan.

Paralelamente, se produce un desarrollo legislativo sobre diversos aspectos relacionados con los derechos de
las personas en la Ultima fase de la vida:

> Ley 5/2003, de 9 de Octubre, de Declaracion de Voluntad Vital Anticipada.

> Decreto 238/2004 de 18 de Mayo por el que se regula el Registro de Voluntades Anticipadas en Andalucia.

> Orden 31 de Mayo de 2004, de creacion del registro automatizado de caracter personal denominado
Registro de Voluntades Anticipadas en Andalucia.

El actual Estatuto de Autonomia para Andalucia recoge en los siguientes articulos del Titulo I, Capitulo II:
Derechos y Deberes:

Articulo 20:

- Se reconoce el derecho a declarar la voluntad vital anticipada que deberd respetarse, en los términos que
establezca la ley.

- Todas las personas tienen derecho a recibir un adecuado tratamiento del dolor y tratamientos paliativos
integrales y a la plena dignidad en el proceso de su muerte.

Articulo 22:

- Se garantiza el derecho constitucional previsto en el articulo 43 de la Constitucion Espanola a la protec-
cion de la Salud mediante un Sistema Sanitario Publico de caracter universal.

- Los pacientes y usuarios del Sistema Andaluz de Salud tendran derecho a los cuidados paliativos (apar-
tado i).

El Plan Andaluz de Cuidados Paliativos considera los Cuidados Paliativos como un elemento cualitativo esencial,
con un lugar propio dentro del sistema sanitario. Su objetivo es facilitar una atencién integral, que responda de
manera efectiva a las multiples necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales que presentan las personas
en situacién terminal y sus familias, procurando una mayor dignidad y calidad de vida en el ultimo periodo vital.
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Para su elaboracién, se ha contado con la participaciéon de un grupo multidisciplinar de profesionales que han
analizado la respuesta sanitaria actual en cuidados paliativos en Andalucia desde el sector publico, y la que ofre-
cen los sistemas sanitarios publicos de distintos paises de nuestro entorno. Se han identificado oportunidades
de mejora en diferentes éareas, estableciendo las acciones que pueden contribuir en mayor medida a aumentar
la calidad de la atencion. Estas acciones se han presentado y discutido en talleres de consenso con distintos
colectivos (profesionales sanitarios de Atencién Primaria y Hospitalaria, profesionales con dedicacion a los Cui-
dados Paliativos y con personas que han sido cuidadoras informales y formales de estos pacientes). El resultado
obtenido es una propuesta de trabajo factible, adaptada a nuestro entorno, respetuosa con las distintas sensibi-
lidades, integradora y centrada en el paciente.
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> analisis de situacion

+ Para poder planificar la atenciéon integral de los pacientes en situacion terminal y sus familias es necesario
realizar un andlisis global de este problema, desde una triple perspectiva: epidemioldgica, sobre los recursos
disponibles, y de caracter cualitativo, apoyada en las opiniones de las personas afectadas y de los profesionales
que intervienen en la elaboracién de este Plan.

1. Analisis epidemiolégico

El principal objetivo de este andlisis es conocer la poblacién diana tributaria de recibir cuidados paliativos y
su distribucién, de cara a la planificacion de los servicios.

1.1 Analisis demografico

Se analizan los siguientes indicadores demograficos:

>

>
>
>

\Y%

Estructura por edad y sexo de la poblacién de Andalucia.

Esperanza de vida al nacer y a los 65 afos por sexos, Andalucia, 2005.

Envejecimiento de la poblacion.

Distribuciéon de la poblacion mayor de 65 afios en Andalucia por municipios: % de mayores de 65
anos.

Envejecimiento poblacional (% de 80 y mas afios) por municipios y areas hospitalarias.

indice generacional de ancianos (IGA): Poblacién entre 35y 64 afios en relacién con la poblacion de
65 y mas anos.

Extranjeros jubilados residentes en Andalucia.

1.2 Analisis de la mortalidad:

>

Numero de defunciones, tasas brutas y tasas estandarizadas de mortalidad general por tumores en
poblacién total, por sexo, Andalucia y provincias, 2005.

Numero de defunciones y tasas brutas de mortalidad general y por tumores en poblaciéon de 1 a 14
anos, por sexo, Andalucia y provincias, 2005.

1.3 Estimacion de las necesidades de cuidados paliativos en la poblacion (Estimacion poblacion diana):

>
>

Estimacion poblacion diana cuidados paliativos, escenario minimo.
Estimacién poblacion diana cuidados paliativos, escenario maximo.
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> Estructura por edad y sexo de Andalucia

La pirdmide de poblacién muestra la estructura por edad y sexo de la poblacién andaluza. El total de poblacion
en 2006 para Andalucia es de 7.975.672 habitantes. Los mayores de 65 afos representan el 20,31% de la pobla-
cién, descomponiéndose esta cifra en 5,02% de 80 y mas (de los cuales la mitad son de 85y mas) y 15,29% de 65
a 79 anos. Los menores de 1 a 14 afos, son el 15,2% (de 0 a 14, constituyen el 16,2%).

GRAFICO 1. Piramide de Poblacién Padronal, Andalucia 1996
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GRAFICO 2. Piramide de Poblacién Padronal, Andalucia 2005.
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La disminucion de los nacimientos, la baja fecundidad de las nuevas generaciones y el aumento de la supervi-
vencia de los mayores estan modificando las piramides de poblacién.

El porcentaje de personas de 65 o mas anos ha ido aumentando en los Ultimos afios y seguird aumentando, el
aumento del porcentaje de poblacién mayor de 80 afios se prevé que sea incluso mayor. Este hecho, es lo que se
ha denominado «envejecimiento del envejecimiento», un fenébmeno que es eminentemente femenino, ya que
los grupos de mas edad estardn compuestos mayoritariamente por mujeres.

Las nuevas estructuras familiares, con nucleos cada vez mas pequeios, redes de parentesco mas reducidas y la
integracion de la mujer en el mercado laboral implican una importante disminucién de las capacidades de éstas
para el cuidado de enfermos y discapacitados.

> Esperanza de vida al nacer y a los 65 aios por sexos, Andalucia, 2005

En Andalucia, como en gran parte del mundo desarrollado, durante el siglo XX se ha asistido a una revolucio-
naria transformacién de la longevidad de la poblacién. En este periodo, la esperanza de vida al nacimiento,
practicamente se ha duplicado, ganandose cerca de cuarenta afios mas de vida por persona. En la actualidad, la
longevidad media de la poblacién andaluza, aunque aun con valores inferiores a la del conjunto de Espana, es
muy similar a la media de la Unién Europea.

La evolucién de la EV a los 65 afos a lo largo del siglo XX, muestra por un lado la mayor EV de las mujeres en todo
el periodo, habiendo ganado las mujeres a lo largo del siglo XX unos 7/8 afos y los hombres unos 5/6 afos.

TABLA 1/ Esperanza de vida al nacer y a los 65 afios, Andalucia y provincias, 2005.

Al nacer Alos 65 anos
Mujeres Hombres Mujeres Hombres
Almeria 81,58 74,85 19,76 16,36
Cadiz 81,43 7422 19,12 14,75
Cérdoba 82,83 76,05 20,29 16,45
Granada 81,89 75,57 19,93 16,13
Huelva 82,28 75,12 19,88 15,40
Jaén 82,74 76,23 20,20 16,57
Mélaga 81,70 74,81 19,77 15,86
Sevilla 82,37 75,28 19,84 15,54
Andalucia 82,09 75,21 19,83 15,81
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> Envejecimiento de la poblacion
El indice de Envejecimiento representa el nimero de personas de 65 y mas afos por cada 100 habitantes.

El porcentaje es de 14,59% para Andalucia, siendo los indices mas elevados en las provincias de Jaén y Cérdoba
y los mas bajos en Almeria y Cadiz.

TABLA 2 / indice de Envejecimiento, Andalucia y provincias, 2005.

Almeria Cadiz Cordoba Granada Huelva Jaén Malaga Sevilla Andalucia
Indice Envejecimiento, 2005 12,76 12,62 17,11 16,26 14,82 17,78 14,12 137 14,59

> Distribucion de la poblacion mayor de 65 afios en Andalucia por municipios: % de mayores de 65 aios

Por municipios, en Andalucia Occidental, los mayores porcentajes de personas de 65 y mas aios, estan localiza-
dos en el norte de Huelva y Cérdoba. Andalucia Oriental en conjunto, estad mas envejecida, correspondiéndose
con zonas, en general, menos habitadas.

MUNICIPIOS (PORC65)

menor que 15,35
15,35-19,65
19,65-24.8
mayor que 24,8
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> Envejecimiento poblacional (% de 80 y mas afios) por municipios

Para el porcentaje de poblacion de 80 y mas afos se aprecia una distribucion por municipios similar a la obte-

nida para los mayores de 65 afios.

MUNICIPIOS (PORC80)

menor que 3,35
3,35-4,63
4,63-6,29
mayor que 6,29
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> Indice generacional de ancianos (IGA): Poblacién entre 35 y 64 afios en relacién con la poblacién de
65 y mas anos

Representa el nUmero de personas de 35 a 64 afios por cada persona de 65 y mas. Estima por tanto, el nUmero
de personas de 35 a 64 afios que podrian hacerse cargo de cada persona de 65 y mas. Tedricamente, relaciona la
generacion de los mayores con la de sus hijos, es decir, con la de sus cuidadores naturales y nos informa indirec-
tamente sobre la necesidad de cuidados. Este mapa muestra amplias zonas con un indice generacional de ancia-
nos inferior a 1,47 es decir, con muy poca capacidad de cuidados, concentrado en el norte y este de Andalucia.
Las zonas geograficas potencialmente, con mas apoyo familiar, con indices IGA mayor de 2,43 se corresponden
con el litoral andaluz y Sevilla, en su mitad sur, y Cadiz.

MUNICIPIOS (PORC80)

menor que 1,47
1,47 -1,89
1,89-2,43

0 100Kkm mayor que 2,43
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> Extranjeros jubilados residentes en Andalucia

En Andalucia, hay un porcentaje de extranjeros elevado, muchos de los cuales no estan empadronados por lo
que resulta complicado cuantificarlos. Poder estimar sus necesidades de atencidn, en situacién terminal, resulta
de gran interés no sélo en cuanto a la correcta planificacién de servicios, sino considerando ademas, las peculia-
ridades lingliisticas y culturales a las que hay que dar respuesta.

Hay algunos estudios realizados que estiman colectivos de extranjeros comunitarios no censados. La web http://
www.gerontomigracion.uma.es/ proporciona algunos de estos datos, oscilando entre 31,6% y el 33% segun di-
ferentes autores.

La tabla siguiente muestra los datos procedentes del Padrén 2006, que son orientativos, en lo cualitativo mas
que en lo cuantitativo. Del total de extranjeros mayores de 65 afos, empadronados en Andalucia, se observa
como el 75% reside en Malaga. La siguiente provincia, a gran distancia, en nimero de extranjeros jubilados, es
Almeria. El colectivo que claramente destaca, es el procedente del Reino Unido que representa el 50%.

TABLA 3 / Extranjeros de 65 y mas afios segiin pais de nacimiento (Padrén 2006)

Andalucia Malaga % Malaga/ Andalucia Almeria % Almeria/ Andalucia
Total 39.595 28392 nn 4.469 11,29
PAISES EUROPEQS 33.757 25.239 7477 3.835 11,36
UNION EUROPEA (25) 32.131 23.953 74,55 3.751 11,67
Alemania 5172 3.919 7577 589 11,39
Dinamarca 1.713 1513 88,32 16 0,93
Finlandia 1.733 1.702 98,21 9 0,52
Suecia 1.505 1324 87,97 10 0,66
Reino Unido 15.659 11.681 74,60 2.540 16,22

/ andlisis de situacién/19



1.2 ANALISIS DE LA MORTALIDAD

> Nuamero de defunciones, tasas brutas y tasas estandarizadas de mortalidad general por tumores en
poblacion total, por sexo, Andalucia y provincias, 2005

TABLA 4 / Mortalidad general Andalucia y provincias, 2005.

Casos TB TSD
Mujeres Hombres Mujeres Hombres Mujeres Hombres
Almeria 2.116 2.454 788,45 913,31 509,33 861,15
Cadiz 4210 5.023 737,66 898,81 522,87 989,06
Cérdoba 3.550 3.790 903,24 1.005,00 457,95 816,18
Granada 3.689 3.973 880,34 994,38 497,64 850,32
Huelva 2.087 2.306 897,71 1.009,56 481,92 900,57
Jaén 2.965 3319 909,22 1.042,84 461,93 800,94
Mélaga 5.441 6.095 823,97 970,71 505,03 893,71
Sevilla 7.183 7.685 797,63 889,04 480,54 896,74
Andalucia 31.241 34.645 828,53 950,95 489,92 880,13

TABLA 5 / Mortalidad por tumores en Andalucia y provincias, 2005.

Casos TB TSD
Mujeres Hombres Mujeres Hombres Mujeres Hombres
Almeria 393 672 146,44 250,10 111,50 237,36
Cadiz 824 1.531 144,38 273,95 115,27 292,63
Cérdoba 560 1.065 142,48 282,41 92,11 231,52
Granada 650 1.059 1551 265,05 107,62 229,01
Huelva 355 720 152,70 315,21 106,65 283,29
Jaén 47 915 144,74 287,50 94,96 224,69
Mélaga 1.021 1.760 154,62 280,30 113,19 256,31
Sevilla 1372 2315 152,35 267,81 m,73 266,70
Andalucia 5.647 10.037 149,76 275,50 107,71 254,51
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> Numero de defunciones y tasas brutas de mortalidad general y por tumores en poblacion de 1 a 14
anos, por sexo, Andalucia y provincias, 2005

En el grupo de 1 a 14 afos, en 2005, en Andalucia hubo 184 defunciones por todas las causas, 70 en niflasy 114
en ninos.

Tanto en niflas como en nifos, los tumores fueron la principal causa de muerte con un 27,1% de todas las defun-
cionesen en nifas y un 26,3% en nifos.

TABLA 6 / Mortalidad general de 1 a 14 afios en Andalucia y provincias, 2005.

Casos TB TSD

Nifias Nifios Niiias Nifios Nifias Nifios
Almeria 6 17 14,55 38,49 14,67 39,13
(adiz 14 21 16,18 22,82 16,15 22,74
Cordoba 8 8 13,98 13,12 13,72 13,08
Granada 6 13 9,76 19,83 10,31 20,46
Huelva 4 8 11,94 22,06 12,33 22,55
Jaén 8 14 15,75 26,13 16,72 26,39
Mélaga 15 13 16,35 13,47 16,78 13,80
Sevilla 9 20 6,84 14,29 7,02 14,97
Andalucia 70 114 12,63 19,35 12,87 19,72

TABLA 7 / Mortalidad de 1 a 14 afios por tumores en Andalucia y provincias, 2005.

Casos TB

Nifias Nifios Nifias Nifios
Almeria 1 2 2,12 4,00
(adiz 5 6 5,54 6,23
Cordoba 1 2 1,73 3,24
Granada 3 1 492 1,53
Huelva - 4 - 10,72
Jaén 1 3 1,96 553
Mélaga 5 5 4,68 4,50
Sevilla 3 7 2,18 4,80
Andalucia 19 30 3,24 4,82

/ andlisis de situacién /21



1.3 ESTIMACION DE LAS NECESIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS EN LA POBLACION (ESTIMACION
POBLACION DIANA)

Existen dificultades para calcular de forma precisa la poblacién susceptible de recibir cuidados paliativos. Mc-
Namara et al." han propuesto un metodo para estimar dicha poblacién a partir de los datos de los registros de
mortalidad.

El método consiste en realizar una estimacién de poblacién minima susceptible de recibir cuidados paliativos
contabilizando las defunciones por diez causas seleccionadas. Estas causas son: cancer, insuficiencia cardiaca,
insuficiencia hepdtica, insuficiencia renal, EPOC, ELA y enfermedades de la motoneurona, enfermedad de Par-
kinson, enfermedad de Huntington, enfermedad de Alzheimer y SIDA (Tabla 8).

TABLA 8 / Enfermedades y codigos CIE 10 escenario minimo

Escenario minimo: defunciones por las siguientes causas Codigo CIE10
Oncoldgicos Cancer (00-D48
Insuficiencia cardiaca 150.0,150.1,150.9, 111.1,113.0, 113.2
Insuficiencia renal N18.0,N18.8,N18.9,N10.2, N11.2,N13.2, N12.0,N13.1,N13.2
Insuficiencia hepética K70.4, K71.1, K72.1,K72.9
No Oncoldgicos EPOC J40 - J44
ELAy enfermedades de motoneurona G122
Parkinson, Huntington,Alzheimer G20, G10,G30
SIDA B20-B24

Para la estimacién de la poblacion diana maxima se contabilizan las defunciones por todas las causas excep-
tuando aquellas no susceptibles de recibir cuidados paliativos. Estas ultimas son: por embarazo, parto o puer-
perio; afecciones originadas en el periodo perinatal; traumatismos, envenenamientos y otras causas externas;
causas externas de morbilidad y mortalidad (Tabla 9).

1 McNamara B, Rosenwax LK, Holman CD. A method for defining and estimating the palliative care population. J Pain Symptom Manage 2006; 32: 5-12.
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TABLA 9 / Enfermedades y codigos escenario maximo

Escenario maximo: todas las causas excepto las siguientes Codigo CIE10
Embarazo, parto o puerperio 000-099
Afecciones originadas en el periodo perinatal P00 — P96
Traumatismos, envenenamientos y otras causas externas S00-T98
(ausas externas de morbilidad y mortalidad. V01-Y98

> Estimacion poblacion diana cuidados paliativos, escenario minimo

TABLA 10 / Estimacion poblacion diana, escenario minimo, por patologias y sexo, Andalucia 2005.

Numero de casos Tasas Brutas
Hombres Mujeres Total Hombres Mujeres Total
Cancer 10.037 5.647 15.684 258,05 142,59 199,80
Insuf. Cardiaca 2471 4.022 6.499 63,68 101,56 82,79
Insuf. Renal 514 603 1.117 13,21 15,23 14,23
Insuf. Hepdtica 981 340 1.321 25,22 8,59 16,83
EPOC 2.336 552 2.8388 60,06 13,94 36,79
ELA 876 1.388 2.264 22,52 35,05 28,84
Alzheimer, Parkinson, Huntington 444 951 1.395 11,42 24,01 17,77
SIDA 318 67 385 8,18 1,69 4,90
Total 17.983 13.570 31.553 462,33 342,66 401,96
> Estimacion poblacion diana cuidados paliativos, escenario maximo
TABLA 11/ Estimacion poblacion diana, escenario maximo, por sexo, Andalucia y provincias, 2005.
Numero de casos Tasas Brutas
Hombres Mujeres Total Hombres Mujeres Total
Almeria 2.230 2.042 4.272 707,81 686,94 697,68
(adiz 4704 4120 8.824 800,41 694,64 747,28
Cordoba 3527 3460 6.987 912,28 861,90 890,77
Granada 3711 3582 7.293 873,76 821,22 847,14
Huelva 2184 2040 4.224 927,68 860,45 873,10
Jaén 3144 2897 6.041 958,42 871,95 914,91
Malaga 5669 5268 10.937 790,03 715,92 752,51
Sevilla 7281 7022 14.309 814,66 757,47 788,85
Andalucia 32.456 30.431 62.887 834,43 768,42 801,13
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CONCLUSIONES DEL ANALISIS EPIDEMIOLOGICO:

En el curso de los pré6ximos 10-20 afos la piramide de poblacidn reflejard un importante ensancha-
miento en las edades mas avanzadas de la vida, edades en las que la mayor morbilidad de enfermeda-
des cronicas requerird un mayor esfuerzo en la atencion.

La EV al nacer en Andalucia es de 82 afios en mujeres y de 75 en hombres.

En Andalucia Occidental el mayor porcentaje de personas de 65 y mas ainos, esta localizado en el norte
de Huelva y Cérdoba. Andalucia Oriental en conjunto, estd mas envejecida, correspondiéndose con
zonas, en general, menos habitadas. La distribucion geografica del porcentaje de mayores de 80 afos
es similar.

Existen amplias zonas con un Indice Generacional de Ancianos inferior a 1,47 es decir, con muy poca
capacidad de cuidados, concentrado en el norte y este de Andalucia. Las zonas geograficas con mas
apoyo familiar, con indices IGA mayor de 2,43 se corresponden con el litoral andaluz y Sevilla en su
mitad sur y Cadiz.

Del total de extranjeros mayores de 65 ainos empadronados en Andalucia, el 75% reside en Malaga. La
siguiente provincia a gran distancia en nimero de extranjeros jubilados, es Almeria. El colectivo que
claramente destaca, es el procedente del Reino Unido que representa el 50%.

Las estimaciones de poblacidn susceptible de recibir cuidados paliativos en Andalucia oscila entre un
minimo de 31.553 y un maximo de 62.887personas.

Es necesario disponer de estudios que ayuden a estimar las necesidades de cuidados paliativos en la
infancia y la adolescencia.

24/
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2. Analisis de recursos y necesidades

Se estima que por cada milléon de habitantes, fallecen anualmente en
nuestro pais 10.000 personas, de las cuales, 2.500 fallecen por cancer.
De éstas, necesitaran CP aproximadamente 2.000. En relacién a los pa-
cientes con enfermedades no oncoldgicas, entre 1000-1500 necesita-
ran CP. Por tanto, cada afio necesitan CP unos 3.000-3.500 pacientes por
cada millén de habitantes o un 33% de los que mueren anualmente. En
Andalucia, se estima que entre 28.000 a 30.000 pacientes requeriran
cada afno CP, cantidad a la que hay que afadir los pacientes que estan
dentro del periodo terminal, pero que falleceran al afo siguiente.

La proporcion de pacientes que requeriran ser atendidos por recursos
avanzados (ESCP/UCP) se estima entre el 60-65% del total de pacientes
en situaciéon terminal, siendo el restante 35-40%, los casos de menor
complejidad, que pueden ser atendidos por los recursos convenciona-
les (Atencion Primaria y Atencion Hospitalaria).

Para la atencién al paciente en situacion terminal se cuenta con los re-
cursos convencionales de Atencién Primaria y de Atencion Hospitalaria,

los recursos de ESCP/UCP y los de la Atencidn urgente. Actualmente, los recursos disponibles se proveen desde
el Servicio Andaluz de Salud y desde otras instituciones mediante convenios establecidos (AECC, CUDECA, OH

de San Juan de Dios)

La tabla siguiente resume la situacién actual por provincias de los ESCP/ UCP, a Septiembre 2007. Préximamen-
te, se dispondra de un Catdlogo de Recursos avanzados en Andalucia, que podra ser consultado en la Web de

Cuidados Paliativos por la ciudadania y por los profesionales sanitarios.
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PROVINCIA ucp ESCP ESCP ESCP UcpP TOTALES
AECC CUDECA OHSJD
H. Torrecdrdenas H. Huércal Overa El Ejido 4
Torrecardenas
H. Puerta del Mar H. Puerto Real (adiz 1 7
H. Jerez Jerez
H. Punta Europa
H.R. Sofia (6rdoba capital (2) 1 6
H.Valle de los Pedroches | Cabra
H.S. J. de Dios H. Baza H. S. Cecilio (2) 1 8
H.Baza H.\V. de las Nieves
Motril
H.J.R. Jiménez Huelva (urbano y rural) 3
C.H.C Jaén S.J. Cruz (Ubeda) C.H.C. Jaén 4
S. Agustin (Linares)
H. V. Victoria H. Antequera H. Costa del Sol C. del Sol 1
H. Regional de Mélaga H. Axarquia (Marbella) Malaga Oeste
H. Regional de Malaga Guadalhorce
H. D. Infantado H.V. Rocio 1 7
H.V.Valme-H. El Tomillar* | H.V. Macarena
H.V. del Rocio** H. Osuna
TOTALES 13 15 15 3 4 50

- Estd pendiente, a lo largo del 2007, la puesta en marcha de ESCP en Riotinto (Huelva) y Ronda (Mélaga).

Fuente: Servicio Andaluz de Salud

- El Hospital de Baza ofrece tanto atencién domiciliaria como la posibilidad de camas especificas, por eso se contabiliza tanto en UCP como en ESCP.
* En el H.V. de Valme existe una Unidad Clinica de Medicina Interna que incluye la atencién hospitalaria con camas para pacientes tributarios de cuida-

dos paliativos en su cartera de servicios, por lo que se contabiliza como UCP.

- Enel H. Virgen Macarena existe un ESCP mixto, hospitalario y domiciliario, (se prevén camas para hospitalizacién, en Hospital de San Ldzaro).
**En el H.V. del Rocio, existe una Unidad clinica de M, que dispone de un ESCP domiciliario y dispone de camas para hospitalizacion.

26/
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Recursos de Cuidados Paliativos Pediatricos

La atencion del niflo -adolescente en situacién terminal oncolégica se aborda, en general, desde los servicios de
Oncohematologia y Oncologia Pediatrica, con algunas variaciones provinciales:

Almeria  Cuenta con apoyo telefénico atendido por Cruz Roja y en relacién con el Servicio de Oncohema-
tologia del H. Torrecardenas

Cordoba Soporte domiciliario de la AECC, igual que para los adultos, limitado a Cérdoba capital

Granada Existe apoyo telefénico para los pacientes del drea de V. Nieves

Malaga  Existe una Unidad de Atencién Domiciliaria dependiente de la Unidad de Oncologia Infantil del H.
Regional

Sevilla Algunos casos son atendidos a domicilio por los Equipos de Soporte de adultos. ANDEX (Asocia-
cién de Padres de Nifos Con Cancer para Andalucia y Extremadura) facilita algun recurso de apoyo
psicolégico fundamentalmente en Sevilla

Analisis comparativo de consumo de recursos con diferentes modelos organizativos

Un reciente estudio? cuyos objetivos eran describir las caracteristicas y funciones de los diferentes modelos
de cuidados paliativos espafoles descritos en la literatura; describir el consumo de recursos en la asistencia al
paciente terminal y analizar la diferencia de los costes generados por los pacientes atendidos en una unidad de
soporte hospitalario frente al modelo tradicional, concluye que entre los dos escenarios planteados (con escasa
y con mayor difusion de los cuidados paliativos en Espafia), se producen mayores beneficios para el paciente y
la organizacion cuando estan desarrollados equipos de soporte frente a la atencién con un modelo tradicional.

2 Lacampa Arechavaleta, P: Bermtdez Tamayo, Clara; Vallejo Godoy, Silvia; Garcia Mochdn, Leticia, Villegas Portero, Romdn. Modelos Organizativos en
Cuidados Paliativos. Comparacion de consumo de recursos. Agencia de Evaluacion de Tecnologias de Andalucia. (en prensa)
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CONCLUSIONES:

Los recursos de CP son heterogéneos y responden a distintos modelos organizativos. Presentan una de-
pendencia funcional diversa. Dentro de los recursos de CP del Servicio Andaluz de Salud, éstos pueden
depender de diferentes servicios (Oncologia, Medicina Interna, Anestesiologia, fundamentalmente).

Pueden estar configurados como Unidad de Gestion Clinica, con objetivos determinados y cartera de
servicios establecida o por el contrario, carecer de esta configuracion.

Existe una importante variabilidad en cuanto a la dotacion de personal y a su cualificacién, asi como,
en cuanto a la dotacion técnica.

El modo de acceso de los pacientes a estos dispositivos es heterogéneo.

Los recursos conveniados, 22 de los 50 existentes (AECC, CUDECA, OHSJD) que, en general, han venido
a cubrir algunos de los aspectos mas deficitarios del SSPA en materia de CP, tienen un dmbito de ac-
tuacion limitado a entornos geograficos concretos y proporcionan atencion, casi exclusivamente, a la
poblacién adulta.

Hasta la fecha no se dispone de informacidon completa sobre los resultados de algunas unidades en
cuanto a la accesibilidad, continuidad asistencial, capacidad de respuesta, apoyo a las personas cuida-
doras, y grado de satisfacciéon con los mismos.

Se carece asimismo, de estandares de referencia sobre la ratio de recursos que seria deseable para una
poblacién dada. Se dispone de estandares sobre el nimero total de camas especificas de CP por pobla-
cion asistida, que presentan dificultades para su extrapolacion a modelos sanitarios diferentes.

En la poblacion pediatrica existe una mayor indefiniciéon en cuanto a los recursos disponibles. En ge-
neral, el paciente oncolégico terminal, en edad pediatrica, fallece en el hospital atendido desde las
unidades de oncologia pediatrica donde éstas existan, o bien derivado a las unidades del hospital de
referencia. Sélo en situaciones excepcionales pasa su tltimo periodo de vida en el domicilio, si para ello
cuenta con apoyo domiciliario establecido. La dificultad para garantizar el alivio del sufrimiento y la co-
rrecta atencion del paciente pediatrico y su familia en domicilio, puede ser una de las causas del escaso
porcentaje de fallecidos en domicilio. No disponemos de datos de la situacién terminal no oncolégica.

28/
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3. Analisis cualitativo

3.1 Expectativas de los pacientes y personas cuidadoras®

Se presentan, a continuacion, una relacién de expectativas de pacientes ante la atencién sanitaria recibida
en el domicilio y en otros ambitos de atencidn (hospital y centros de salud), obtenidas a partir de los discur-
sos de los pacientes y de sus cuidadoras/es principales en diferentes procesos:

- Ancianos con demencia en fase terminal
. Cancer terminal
- SIDA terminal

La metodologia utilizada ha sido de tipo cualitativo basada en grupos focales, grupos triangulares y en-
trevistas en profundidad. Los resultados sobre las expectativas se presentan categorizadas en base a las
dimensiones del modelo SERVQUAL de Parasuraman sobre calidad percibida.

> Accesibilidad.- Facilidad para el contacto con los profesionales por teléfono o fisico, hace referencia
al acceso fisico y telefénico, tiempos de espera, horario

- Visitas periddicas y programadas

- Visitas por iniciativa del profesional y sin que haga falta tener que insistirle

- Facilidades para acceder a las ambulancias para desplazamientos al Hospital

« Accesibilidad telefénica a los servicios sanitarios, sobre todo en el caso de los Centros de Salud

- Elaborar circuitos especiales para estos pacientes para agilizar los ingresos en casos necesarios, para
acceder a las pruebas complementarias, a las consultas, etc. Entradas especiales sin demoras: trato
preferente (algunos hablan de un carnet especial que evite tener que dar tantas explicaciones cada
vez que necesitan acudir al hospital)

- Flexibilidad a la hora de atender al paciente aunque no tenga cita previa

3 Informe de expectativas de usuarios ante la atencién sanitaria. EASP. 2001
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Comunicacion.- Comprension del lenguaje. Escucha. Pedir opinion al usuario y persona cuidadora.
Hacerles participes de los cuidados

- Informacién por parte de los profesionales acerca de los cuidados y tareas que deben asumir

- Informacion acerca del horario concreto en el que van a recibir la visita domiciliaria por parte del profesional

+ Informacion de cémo se va a desarrollar la enfermedad

- Aumento de la informacién acerca de las complicaciones posibles

- Aumento de la informacién acerca de los cuidados en la fase terminal

- Informacion clara y cuidada sobre cémo a ser el “momento final”

- Que los profesionales se preocupen también de la persona cuidadora

« Quelos profesionales estén formados para abordar estas situaciones y sepan cémo tratar al paciente
y a sus familiares

- Formacién especifica para la realizacién de cuidados que debe realizar la familia cuidadora

Cortesia.- Amabilidad, consideracion hacia el paciente y persona cuidadora

- Sensibilidad por parte de los profesionales ante la situacion de terminalidad del paciente

- Trato humano y personalizado (amabilidad, comprensién y trato carifioso con paciente y familiares)

- Apoyo por parte de los profesionales de enfermeria a las personas cuidadoras, acerca de si estan
realizando bien los cuidados a los pacientes

- Consideracion hacia el paciente y sus problemas

- Posibilidad de relacién personalizada

- Disponibilidad e interés por parte de los profesionales

- Que los profesionales no muestren actitudes de rechazo ni discriminacion hacia el enfermo

- Sensibilidad hacia las personas que desean mantener el anonimato

Competencia.- Conocimiento y habilidades del personal para realizar un servicio y coordinacion in-
terna de la organizacion

+ Ayuda para los cuidados relacionados con la alimentacion

+ Ayuda para los cuidados relacionados con la higiene

- Ayuda para los cuidados relacionados con la movilidad del enfermo, sobre todo si estd encamado
+ Ayuda para los movimientos y desplazamientos

«  Ayuda psicoldgica para el enfermo y el familiar cuidador

- Ayuda doméstica ante el incremento de tareas que asume el cuidador familiar
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-+ Ayuda para la realizacion de las curas al paciente

+ Ayuda ante los cuidados relacionados con el control, sequimiento y administracién de la medicacion

+ Ayuda ante la asuncién de técnicas complejas, como el control de la medicacién intravenosa.

- Control total del dolor

- Profesionales tan bien preparados como en el hospital

- Aumento de la atencién sanitaria a los fines de semana y tardes

- Coordinacion entre los diferentes niveles asistenciales, especificamente en cuanto a lo que se refiere
a los tratamientos

- Experiencia por parte de los equipos de profesionales

+ Que el profesional esté actualizando sus conocimientos

- Valoracién rigurosa y exhaustiva de las necesidades del paciente en las visitas de seguimiento

»  Coordinacion interna entre los equipos del Centro de Salud y las Unidades de Cuidados Paliativos

Capacidad de respuesta.- Capacidad de responder a tiempo y con diligencia. Adaptacion flexible a
las demandas

- Rapidez de respuesta cuando se acude a los profesionales ante una necesidad urgente.

- Rapidez de respuesta por parte de los profesionales de los Centros de Salud.

- Rapidez de respuesta por parte de los DCCU-AP, EPES-061

- Rapidez de respuesta por parte del Servicio de Atencion al Ciudadano (SAC)

- Agilidad en la resolucién de las demandas que se realizan al Servicio de Atencién al Ciudadano
- Ayuda para la realizacién de las necesidades basicas (acostar y levantar al paciente, etc.)

- Ayuda para tareas relacionadas con la movilidad del paciente

+ Ayuda sanitaria para la realizacién de cuidados muy técnicos y especializados

- Aumento de la atencion protocolizada para este tipo de pacientes

Seguridad

- Tener un teléfono las 24 horas donde poder contactar con profesionales conocidos

« Que los profesionales que atienden al paciente conozcan su historia

- Que los diferentes profesionales que atienden al paciente se comuniquen entre ellos y todos estén
informados de la situacion del paciente

- Saber que siempre acudira alguien a la casa en caso de necesidad y que este profesional sepa cémo
debe actuar
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> Tangibilidad.- Percepcion sobre los recursos que se disponen, si estos son adecuados y suficientes

- Facilidades y ayuda para acceder a recursos sociales

- Facilidades para acceder a recursos sanitarios (medicacion restringida, materiales complejos y apa-
rataje especifico)

- Dotacién de recetas adecuada a las necesidades y que evite desplazamientos constantes a las con-
sultas de los Centros de Salud

> Fiabilidad.- Exactitud. Realizar las cosas bien y a la primera

« Actualizacion de los conocimientos de los profesionales
- Experiencia necesaria por parte de los profesionales

3.2 Expectativas de los padres de niiios que han precisado cuidados paliativos por enfermedad oncolégica

Se recogen los aspectos mas importantes identificados por los padres mediante entrevistas personales con
los mismos

- Disponer de informacién detallada sobre los sintomas que pueden aparecer y la forma de actuar ante
los mismos

+ Que exista un informe detallado para el Pediatra de Atencién Primaria, Enfermeria, Equipos de Atencién
domiciliaria

- Facilidad para la realizacién de pruebas complementarias en domicilio preferentemente, o en hospitales
cercanos (hemogramas, radiografias,...)

- Dotacién adecuada en los Centros de Salud del material que pueda necesitarse (sondas, apésitos,...)

- Disponibilidad de apoyo telefénico con los profesionales responsables de la atencién: Oncélogo Pedia-
trico, Enfermeras de Enlace, Pediatra

- Garantizar la adquisicion de competencias para los cuidados mediante actuaciones formativas en dis-
tintos soportes

+  Necesidad de apoyo psicoldgico para el nifio y su entorno familiar mas directo (hermanos y padres, fun-
damentalmente, durante el proceso y tras el fallecimiento)

- Garantizar que el fallecimiento en domicilio pueda ser llevado a cabo siempre que el control de sinto-
mas sea adecuado hasta el ultimo momento de vida
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3.3 Expectativas de los profesionales

> Aspectos identificados por los miembros del equipo de elaboracion del plan a partir del conocimien-
to de la situacion actual y de las posibles mejoras:

- Patologias a incluir en la situacién terminal de enfermedades no oncolégicas
- Definicién de situacion terminal de la enfermedad no oncolégica
- Delimitar en enfermedades no oncolégicas entre situacion terminal y limite del esfuerzo terapéutico
- Déficit de atencion a la familia en respuesta a las necesidades psicoldgicas y de apoyo
- Falta de informacién y comunicacién en la atencién al paciente y familia en CP
- Importancia de la atencion sociosanitaria
- Necesidad de respuesta a la hospitalizacién de media-larga estancia
- Mas agilidad en la gestion sociosanitaria
- Lista de espera en plazas residenciales
- Conciertos con residencias asistidas para pacientes en situacion terminal
- Plazas en centros de dia
- Ayudas a domicilio
- Material ortoprotésico en domicilio
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Mayor numero de equipos de soporte y dotacion humana y de material adecuados. Importancia en
cuidados paliativos del teléfono para consulta y asesoramiento

Importancia de la equidad y la justicia social en la distribucion de los recursos entre el medio urbano
y rural

Adecuacién de recursos humanos: ratio, profesional/paciente. Definir el nimero de profesionales en
relacién a las necesidades de atencién en los diferentes niveles

Definir un modelo de atencién en el que el paciente no tenga que pasar por Urgencias para un ingre-
so programado. Coordinacién con la atencion urgente

Importancia en el Plan de CP de los cuidados a las personas cuidadoras. Valoracion del paciente/fami-
lia como unidad a tratar

Importancia del cuidado a la persona cuidadora y el apoyo a los profesionales

Necesidad de homogenizacién de términos en CP. Glosario de términos clinico y bioéticos en CP
Materializar la atencién psicolégica y planes de formacién para profesionales

Necesidad de potenciar el voluntariado

Sistemas de informacion: DIRAYA y CP. El registro en CP. Como garantizar la continuidad de la infor-
macién en el domicilio

Puesta en valor de los CP:

- Como practica de excelencia

- Campanas explicativas

- Inclusién en la cartera de servicios

Necesidades de formacién para los recursos convenciones y avanzados de CP

Barreras culturales de pacientes, familias y profesionales

Etaismo, ageismo o viejismo: En razén a la edad y al deterioro se niega el tratamiento al paciente y el
apoyo a la familia

Inicio de los Cuidados Paliativos en situaciones muy finales de la enfermedad oncoldgica, con lo cual
se dispone de escaso tiempo para trabajar con la unidad paciente-familia

Los nifos deberian incluirse en la atencidn y los recursos de CP, y de una forma ideal, atendidos en
domicilio por Pediatras formados en CP

Atencién al duelo: Atencion al proceso de duelo insuficiente, especialmente en pacientes que el éxi-
tus se producen en hospitales

Falta o ausencia de monitorizacién y evaluacién en CP
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> oportunidades de mejora

+ A partir del analisis de situacion previo, las oportunidades de mejora se organizan en relacién con los siguien-
tes ejes:

> Atencion sanitaria
Desarrollo de un modelo de atencién multidisciplinar e integrado, que permita abordar las necesidades del
nifo, del adolescente y del adulto en situacién terminal de causa oncolégica o no oncolégica, indepen-
dientemente de su ubicacion (hospital/ domicilio o institucion), y en cualquier situacién, facilitando que los
distintos dispositivos sanitarios dispongan de la informacién necesaria para mantener la continuidad asis-
tencial, con la flexibilidad adecuada para facilitar respuestas diferenciadas, con una adecuada distribucion de
recursos y evaluable en base a los objetivos definidos en sus correspondientes carteras de servicio.

> Formacion
Formacién adecuada, orientada a la adquisicidn y mantenimiento de competencias de todos los profesiona-
les y personas cuidadoras informales implicados en los cuidados paliativos.

> Investigacion
La investigacion en cuidados paliativos para mejorar los conocimientos y la calidad de los servicios y activi-
dades que se desarrollan.

> Coordinacién e intersectorialidad
Asegurar la coordinacion entre profesionales de diferentes ambitos y niveles de atencidn, con otros Planes 'y
con la red de servicios sociales.

> Apoyo a la toma de decisiones
Incorporar a la toma de decisiones, tanto clinicas como de gestidn, distintas dimensiones: la cientifico - téc-
nica, la ética y la juridica.

> Apoyo a la persona cuidadora formal e informal
La prevencion, deteccién e intervencion sobre el desgaste profesional y la claudicacion de la persona cuidadora.

> Participacion de la ciudadania
La participacién ciudadana a través del voluntariado, ONGs, ayuntamientos, asociaciones y otras, en colabo-
racion con el equipo sanitario y la familia.

> Acreditacion
La acreditacién profesional, de unidades y equipos, de actividades de formacién continuada en CP como
elemento de mejora continua.
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> misidn-visidon-valores

>

Mision

Asegurar una adecuada planificacién, coordinacion y gestion de los recursos sanitarios destinados a la aten-
cién de las personas en situacién terminal de enfermedad oncolégica o no oncolégica, de cualquier edad y a
sus familias, de tal forma que se garantice su alta calidad atendiendo a todas sus necesidades (fisicas, psicoe-
mocionales, sociofamiliares y espirituales) y su accesibilidad en condiciones de equidad.

Vision

El Plan de Cuidados Paliativos de Andalucia se convertira en un modelo de planificacion, coordinacion y ges-
tion efectiva y eficiente de cuidados paliativos, con proyeccién nacional, y serd la pieza clave que garantizara
el derecho de los ciudadanos andaluces a recibir cuidados paliativos integrales y a la plena dignidad en el
proceso de su muerte.

Valores

- Equidad en el acceso a la atencién y a los recursos

+ Universalidad en sus prestaciones, sin discriminacién por razones sociales, de raza, género o creencias

- Integralidad en el abordaje de las necesidades de los pacientes y sus familias

- Efectividad de las intervenciones aplicadas

- Interdisciplinariedad y continuidad en los procesos de atencion

- Implicacién activa de todos los afectados en la toma de decisiones, y de los distintos sectores implicados
(intersectorialidad)

- Eficiencia en la planificacién, gestién y uso de recursos
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> |ineas de accidn

+ A continuacién se exponen los objetivos generales, especificos y las acciones correspondientes a cada una de
las lineas definidas.

LINEA 1: ATENCION SANITARIA

Los Cuidados Paliativos (CP) deben dar una respuesta profesional, cientifica y humana a las necesidades del
paciente en situacion terminal, a su familia y/o personas cuidadoras. La atencién sanitaria debe realizarse desde
la perspectiva de una atencidn integral y coordinada. Su objetivo es favorecer que el paciente viva con dignidad
la dltima etapa de la vida, tratando de aliviar el sufrimiento y favoreciendo que la familia tenga el apoyo psicoe-
mocional, social y de cuidados adecuados a su situacion.

OBJETIVO GENERAL
Garantizar a las personas en situacion terminal y a sus familias una atencidn sanitaria de calidad, basada en un
enfoque integral, multidisciplinar e interdisciplinar, conforme a sus valores y creencias y adaptado a sus necesi-

dades, cualquiera que sea su ubicacion fisica o geograficay a lo largo de todo el proceso evolutivo.

> Objetivos especificos

1. Establecer un plan de atencidn entre los recursos asistenciales convencionales, los recursos avan-
zados, los de atencion urgente y los residenciales de media y larga estancia con objeto de mante-
ner la continuidad asistencial.

2. Adecuar la oferta de servicios a las necesidades de la poblacion, de manera efectiva y eficiente,
con una adecuada coordinacion y continuidad asistencial.

3. Homogeneizar la oferta de servicios y la configuracion de los mismos favoreciendo la equidad en
el acceso a los recursos y las prestaciones necesarias.

4. Impulsar la implantacion del Proceso Asistencial Integrado en toda la Comunidad Auténoma.

5. Garantizar la correcta identificacion de la poblacién que precisa CP.

6. Abordar los cuidados paliativos en los nifios y adolescentes tanto en patologias oncolégicas como
no oncoldgicas, atendiendo a sus caracteristicas diferenciales o especificas.

7. Considerar al paciente, familia y/o personas cuidadoras como unidad a tratar mediante un plan
individualizado de atencion adaptado a sus necesidades.

/ lineas de accién /41



Acciones

421

1.

Disponer de 4 tipos de recursos:

Recursos Convencionales: Constituidos por los profesionales de Atencion Primaria y de la Atencién Hospita-
laria, tanto ambulatoria como de hospitalizacion; con competencias que respondan a la formacién basica.

Recursos Avanzados: Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) y Equipos de soporte (ESCP). Se consideran
recursos avanzados a los constituidos por equipos multidisciplinares e integrados de profesionales, que dan
respuesta a la alta complejidad de los pacientes; con competencias que respondan a la formacién avanzada.

- Tradicionalmente, se han denominado Unidades de Cuidados Paliativos a las destinadas a prestar
atencién en régimen de hospitalizacién a pacientes en situacién terminal de enfermedad onco-
l6gica. En la actualidad, la extension de los CP a pacientes en fase terminal por enfermedades no
oncolégicas, amplia el concepto inicial de UCP, haciéndola extensible a todas aquellas unidades o
servicios hospitalarios que incorporan en su cartera de servicios la atencién a la situacion terminal.

- Enaquellos hospitales de 1¢-2° nivel donde exista UCP y ESCP, serd precisa la integracién efectiva de
recursos para garantizar la coordinacion y continuidad de la asistencia. En este sentido, las Unidades
de Cuidados Paliativos o en su caso, las unidades o servicios antes mencionados se definen como:

- Equipos multidisciplinares constituidos por médicos y enfermeras, para la atencién de adultos o en
su caso, poblacion pediétrica, apoyados por trabajador social, psicologo clinico y equipo rehabilitador
(rehabilitador, fisioterapeuta y terapeuta ocupacional).

- Dispone de camas de hospitalizacion para pacientes en situacion terminal con alta complejidad defi-
nida. Ubicadas en hospitales de 1¢-2° nivel o dependen funcionalmente de ellos.

- Dan soporte a los pacientes en situacion terminal, con alta complejidad definida hospitalizados en
servicios convencionales de los hospitales de 1¢"-2° nivel, incluyendo nifios y adolescentes.
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- Equipo de soporte de cuidados paliativos:

- Equipo multidisciplinar constituido por médicos y enfermeras para la atencion de adultos y poblacion
pediatrica apoyados por trabajador social, psicélogo clinico y equipo rehabilitador (rehabilitador, fisio-
terapeuta y terapeuta ocupacional).

- Dispone de espacio fisico, sin camas propias y puede estar ubicado en hospitales de cualquier nivel.

- Dan soporte a los pacientes en situacion terminal, con alta complejidad definida, en domicilio y pa-
cientes hospitalizados en servicios convencionales de hospitales sin UCP -hospitales de 3¢y 4° nivel
incluyendo a los nifios y adolescentes.

- Cuando se precise la hospitalizacion de un paciente en situacion terminal atendido a domicilio, ésta se
facilitard desde la UCP cuando exista, 0 en camas de servicios hospitalarios convencionales, mediante un
procedimiento previamente establecido al margen del circuito de atencién de urgencias y emergencias.

+ Recursos de atenciéon urgente: Constituidos por los profesionales de los DCCU-AP, EPES-061 y de los SCCU-H
que asisten de manera coordinada con el resto de recursos a los pacientes en situacion terminal, para que la
continuidad asistencial esté garantizada 24 horas al dia, 7 dias a la semana, 365 dias al afo.

+ Recursos de hospitalizacion / residenciales para media y larga estancia: En el caso de pacientes que
no puedan permanecer en domicilio, bien por su complejidad clinica o por carecer de soporte familiar y
que no relinan criterios para su hospitalizacion, deberd existir con dmbito de area hospitalaria una red de
recursos propios o conveniados que permitan su ubicacién con la suficiente agilidad y tengan garantizada
la atencion por el ESCP correspondiente.

2. Adecuar la cartera de servicios ya existente a las necesidades de atencion de los pacientes en situacion
terminal y su familia, en régimen de hospitalizacién, ambulatorio o en domicilio.

3. Revisar la dotacién actual de recursos con el fin de facilitar los periodos de ausencia reglamentarios y
otras contingencias, sin interrumpir la asistencia.

4. Promover la inclusién en los contratos-programas de objetivos vinculados a los CP, tanto de AP como de
los hospitales, y promover el desarrollo y puesta en marcha de recursos avanzados de CP que garanticen
la equidad de la atencion, conforme a las recomendaciones del presente Plan.
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. Garantizar la puesta en marcha de los recursos avanzados e integrados de CP en el SSPA (SAS - EEPP):

Desarrollo de UCP en todos los hospitales de 1y 2 nivel.

Desarrollo de ESCP en hospitales de 3°y 40 nivel (mixtos -apoyo a hospital y domicilio en funcion de dis-
persion y estimacion de poblacion en situacion terminal).

Desarrollo de ESCP domiciliarios en hospitales de 10y 20 nivel (apoyo domiciliario en funcién de dispersiéon
y estimacion de poblacion en situacion terminal).

. Garantizar la creacion de Comisiones de Area de CP que faciliten la implantacién, impulso, seguimiento y

evaluacion del Proceso de Cuidados Paliativos. Seran sus principales funciones:

Asegurar la implantacion del Proceso de Cuidados Paliativos del Area correspondiente.

Asegurar la coordinacion entre los recursos convencionales, UCP/ESCP vy la atencion de urgencias.
Gestionar en situaciones concretas los casos de alta complejidad con los distintos equipos o servicios
implicados.

Disponer de un registro clinico-epidemioldgico con un conjunto minimo bdsico de datos de pacientes en
situacion terminal.

Conocer la cobertura asistencial de CP en el drea.

Efectuar el seguimiento y desarrollo permanente de la implantacion y, en su caso proponer o establecer,
las medidas correctoras correspondientes a nivel del area.

Determinar las necesidades de formacién en cuidados paliativos y las dreas deficitarias dentro de la misma.

. Creacion de un 6rgano coordinador y autondémico, de cardcter técnico y asesor, directamente vinculado a

la Consejeria de Salud /Servicio Andaluz de Salud, a través de las Direcciones Generales de Salud Publica
y Asistencia Sanitaria, respectivamente. Seran sus funciones:

Asegurar la implementacion homogénea y sincrénica del Plan en todas las Areas Sanitarias.

Impulsar la gestion del conocimiento en CP.

Impulsar el Programa de Formacion de Cuidados Paliativos.

Proponer los acuerdos necesarios para mejorar la coordinacion de las acciones del Plan.

Evaluar la implantacion y desarrollo del Plan seguin un cronograma previsto.

Informar a la Consejerfa de Salud /SAS sobre las evaluaciones anuales elaboradas por las Comisiones de
Cuidados Paliativos de Area y proponer las medidas correctoras, en su caso.

Coordinarse con Planes Integrales afines.

Proponer la estrategia para el siguiente periodo, una vez evaluado el Plan en el periodo correspondiente.
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Consolidar el modelo de atenciéon compartida definido en el Proceso Asistencial Integrado CP (22 Edicién)
basado en:

Correcta identificacion de los pacientes que deben ser valorados para confirmar la situacién terminal.

Realizacion de una valoracion total del paciente y su familia, si se confirma la situacion terminal, incluyendo
la valoracion fisica, psicoemocional, sociofamiliar, espiritual, valoracién del sufrimiento y calidad de vida, de
los ultimos dias, de la existencia de voluntades vitales anticipadas, valoracion del duelo con el objetivo de
detectar las necesidades y establecer el nivel de complejidad.

Las necesidades detectadas y el nivel de complejidad determinaran el Plan de Atencion inicial y el seguimiento.

El Plan de atencidn inicial deberd concretar una serie de prioridades a corto, medio y largo plazo en fun-
cion del estado evolutivo de la enfermedad, del estado funcional del paciente y de la patologia especifica
de que se trate.

El seguimiento deberd reevaluar de forma global, tanto al paciente como a la familia, valorando el grado
de consecucion de cada uno de los objetivos propuestos y estableciendo en su caso, nuevas estrategias.
Puede implicar la modificacion de los objetivos terapéuticos vy la revision del Plan de atencién inicial. Se
realizara con la periodicidad establecida que permita la adecuada continuidad y calidad de la atencion.

Garantizar una planificacion conjunta, en los pacientes hospitalizados al alta hospitalaria, con objeto de
favorecer la continuidad de la atencion y la gestién agil de los recursos cuando el paciente llegue a su
domicilio, apoyandose en las figuras de coordinacion que se establezcan.

Comunicar a la Comisién de area de Cuidados paliativos el registro del paciente por parte del referente
de cada Servicio, en el caso de la Atencion Hospitalaria y del referente del Centro de Salud, en el caso de

Atencion Primaria.

Tanto la Identificacion de la poblacién que debe ser valorada para confirmar la situacion terminal, como la va-
loracion total, el Plan de atencion inicial y el seguimiento seran realizados por los recursos convencionales.

La Intervencion de los profesionales de los recursos avanzados debe ser solicitada por el facultativo res-
ponsable del paciente en los recursos convencionales, segun la complejidad del caso.
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La respuesta de los profesionales de los ESCP/UCP se realizara en funcién de la priorizacién establecida:

- No demorable, en menos de 48 horas ante:

- Lassituaciones de complejidad méxima siguientes: sintomas refractarios, sintomas dificiles, situaciones
clinicas complejas.

- Pacientes que precisen intervenciones puntuales no demorables para control de sintomas (transfusio-
nes, paracentesis evacuadoras, administracion de terapia intravenosa) e intoxicacion de opioides.

Preferente, en menos de 5 dias ante:

- Pacientes en los que coexiste pluripatologia con nivel de dependencia elevado y sintomas no controlados

- Pacientes con sintomas mal controlados, no descritos en la situacién clinica compleja

- Probleméatica psicoemocional severa

- Estrategias de actuacion complejas

- Claudicacion familiar que precise hospitalizacion

Normal, en un méaximo de 10 dias ante:

- Pacientes con situaciones de complejidad basadas en las caracteristicas personales; situaciones de-
pendientes de los familiares o personas cuidadoras y situaciones dependientes de los profesionales
que los tratan habitualmente.

Los profesionales de los recursos avanzados completaran la valoracion total, en funcién del motivo que
justifique la intervencién y establecerdn un Plan terapéutico y un seguimiento que dependeran de la com-
plejidad del paciente y/o la familia.

El nivel de complejidad determinara si la intervencion de los profesionales de los recursos avanzados se
realizard de una forma puntual, o requerird seguimiento compartido por los recursos convencionales y
avanzados, en el domicilio/institucién o en hospitalizacion y en el tiempo establecido.

La poblacién infantil-adolescente, por si misma, supone un elemento de complejidad que requiere ser

abordada por recursos avanzados.
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- Toda lainformacién deberéd quedar registrada en la historia clinica y un amplio resumen de la misma debe-
ra figurar en los informes compartidos por los profesionales que lo atienden. En cada area evaluada debe-
rdn constar las necesidades detectadas, intervenciones previstas, profesionales responsables, dispositivos
implicados y mecanismos de seguimiento.

- Debe quedar un registro en el domicilio/institucion del paciente que debe incluir:

- Diagnostico del paciente y situacién actual.

- Conocimiento que tiene el paciente de su diagndstico y prondstico e indicaciones sobre la informacion
segun el deseo del paciente.

- Tratamiento que esté realizando.

- Plan de cuidados enfermeros. Tratamiento de rescate necesario para el control de sintomas

- Indicaciones a la familia de las formas de actuar en caso de descompensaciones previsibles

- Existencia o no de Voluntades Vitales Anticipadas.

- Dar una respuesta adecuada a la crisis de necesidad que presente el paciente y en los tiempos adecua-
dos a la situacion clinica o psicoemocional que motiva la crisis de necesidad.

- Identificar los sintomas y signos de la situacion de Ultimos dias, para su correcta atencion.

- Sies precisa la sedacion se seguirdn las recomendaciones del Documento de Apoyo de sedacién paliativa/
sedacion terminal®, tanto en sus aspectos clinicos como éticos y legales.

-+ Prevenir el duelo patolégico, debiendo considerarse los predictores de riesgo.

- Se establecera un mecanismo de coordinacién con los recursos de urgencias, con objeto de facilitar la
continuidad de la asistencia, y garantizar la atencién. La asignacion del recurso asistencial se realizard en
funcion de la priorizacion establecida en el Protocolo de Actuacion de asistencia extrahospitalaria urgente
y emergente del SSPA, teniendo en cuenta que la prioridad 4 siempre se resolverd con la presencia fisica
en el domicilio/institucién, dadas las peculiaridades de los pacientes en situaciéon terminal.

- Debe garantizarse en los servicios de urgencias hospitalarios las condiciones de confortabilidad y prioriza-
cién que precisan el paciente y su familia en esta situacion.

4 Sedacién Paliativa/Sedacién Terminal. Orientaciones para la toma de decisiones en la prdctica clinica. Documento de Apoyo. 2005. Sevilla. Consejeria
de Salud.
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LINEA 2: FORMACION

Todos los profesionales implicados en los cuidados paliativos deben disponer de una formaciéon adecuada,
orientada a la adquisicion y mantenimiento de competencias, entendidas como el conjunto de conocimientos,
habilidades y actitudes precisas para el correcto desempefio de su actividad profesional en cada puesto de
trabajo concreto.

La definicién de competencias se concibe, de este modo, como un proceso continuo de respuesta a nuevas realida-
des sociales (multiculturalidad, envejecimiento, diversidad de modelos de relacién, desarrollo de nuevas tecnolo-
gias, etc.), y al afianzamiento de nuevos derechos individuales (informacién, participacién, confidencialidad, etc).

Para abordar los cuidados paliativos, la formacion debe alcanzar a un amplio colectivo de profesionales de dis-
tintas disciplinas (Medicina, Enfermeria, Psicologia Clinica,Trabajo Social, entre otros) y en diferentes niveles
formativos, con la finalidad de dotarnos de profesionales “competentes” para resolver problemas complejos;
"comprometidos” con las personas, sus familias y sus compafieros; "conscientes” de la trascendencia de su tarea
y “compasivos” ante la extrema vulnerabilidad de la persona a la que atienden.

En relacion con los CP pediatricos, la escasa incidencia de fallecimientos en nifios y adolescentes, en compa-
racion con los adultos, hace que incluso los profesionales especializados en el cuidado del nifio, no acumulen
suficiente experiencia frente a esta situacion. Ello ha condicionado una deficiencia crénica en competencias y
una escasa dotacién de recursos en el sistema sanitario.
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OBJETIVO GENERAL

Contar con una estrategia de formacién que responda a las competencias necesarias identificadas, abarcando
los principales perfiles profesionales relacionados con la atencién a la persona en situaciéon terminal y su familia
y haciéndola extensible a los distintos ciclos formativos.

> Objetivos especificos

1. Definir las competencias y asegurar la capacitaciéon en conocimientos, habilidades y actitudes de
los distintos colectivos profesionales implicados en los cuidados paliativos.

2. Asegurar la calidad y la accesibilidad de las actividades formativas que se lleven a cabo al amparo
del Plan Integral (lugar, horario, modalidad, acceso a colectivos con mayores dificultades, etc.),
facilitando las condiciones que permitan su aplicacion en la practica cotidiana.

3. Incorporar la linea estratégica de formacion y desarrollo profesional del Plan dentro del Plan de
Formacion del Sistema Sanitario Publico de Andalucia.

4. Asegurarlaincorporacion de las competencias en los programas formativos de las diferentes pro-
fesiones y especialidades.

5. Contribuir a la capacitacion de las personas atendidas y de sus cuidadores para desarrollar su
capacidad de autocuidados.

Acciones

1.

Elaborar los mapas de competencias para las diversas profesiones y tipos de recursos (avanzados o con-
vencionales) relacionados con la atencién a las personas en situacién terminal y su familia.

Elaboracién y desarrollo de la Estrategia Formativa del Plan con especificacién de las acciones de forma-
cion propuestas, objetivos competenciales a cubrir, profesionales a los que van dirigidas, tutorizacién de
la formacién y evaluacién de su impacto.

Potenciar los cuidados paliativos entre las competencias a adquirir dentro del Programa Comun Comple-
mentario para Especialistas en Formacién en Ciencias de la Salud, teniendo como referencia la propuesta
de atencién que recoge el Proceso Asistencial Integrado Cuidados Paliativos 22 edicion.
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4. Facilitar la formacién en Cuidados Paliativos de las y los especialistas en formacién, mediante la rotacion
obligatoria en recursos avanzados para los profesionales en formacién (Medicina Familiar y Comunitaria,
Medicina Interna, Pediatria, Oncologia Médica, Oncologia Radioterdpica, Psicologia Clinica, Enfermeria
de Cuidados Médico-Quirurgicos, Enfermeria Familiar y Comunitaria, Enfermeria Geriatrica y Enfermeria
Pediatrica, entre otras.

5. Impulsar el reconocimiento de la Medicina Paliativa como Area de Capacitacién Especifica, incluidos los
cuidados paliativos pediatricos y recoger los cuidados paliativos en los cambios previstos en la titulacion
de la Diplomatura de Enfermeria.

6. Colaborar con las universidades y otras instituciones relacionadas con la formacién reglada, con el fin de
incluir en ellas los elementos necesarios para la adecuada capacitacion profesional para el cumplimiento
de lo propuesto en el Plan.

7. Desarrollar programas coordinados de formacién continuada en cuidados paliativos que garanticen la
adquisicion y el mantenimiento de las competencias de los profesionales del SSPA, facilitando la forma-
cién en metodologia de investigacion y comunicacion cientifica.

8. Disponer de una red de formadoras y formadores acreditados procedentes de distintas disciplinas, capa-
ces de asumir las necesidades de formacién continuada en Cuidados Paliativos de las y los profesionales
del SSPA abierto a otros colectivos profesionales y sociales.

9. Promover la formacidn entre iguales como estrategia basica de formacién continuada entre los colectivos
profesionales sanitarios y sociales implicados en los cuidados paliativos.

10.Colaborar en la extension de la formacion en cuidados paliativos a profesionales sanitarios que desarro-
llen su actividad fuera del ambito del SSPA ( centros privados, residencias, prisiones, etc.).

11.Establecer estrategias de coordinacion y certificacién de las actividades formativas y de los cursos que
sobre cuidados paliativos organicen universidades, sociedades cientificas, unidades docentes y otras ins-
tituciones, con el fin de asegurar las debidas garantias de calidad.

12.Trabajar con el movimiento asociativo para garantizar el desarrollo de las competencias en autocuidados.
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13.Incorporar la perspectiva de género en todas las acciones de formacién, tanto en sus contenidos como en
la aplicacién de medidas que favorezcan la participacion.

14.Impulsar el desarrollo y utilizacion de las Tecnologias de la Informacién y de la Comunicacién (TICs) en
la formacién como instrumentos facilitadores de accesibilidad, equidad y eficiencia, mediante una plata-
forma formativa a la que se acceda por medio de la pagina web del Plan como espacio de colaboracién
e intercambio entre profesionales.

15.Contar con un catélogo de recursos docentes en cuidados paliativos accesible en la web, actualizado
periédicamente y que permita conocer las actividades docentes disponibles relacionadas con las compe-
tencias a desarrollar, metodologia utilizada, duracion, certificacion, acreditacién.
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LINEA 3: INVESTIGACION

La investigacion en cuidados paliativos es una actividad clave para la mejora de la calidad de la asistencia pres-
tada. Las dificultades para su desarrollo tienen que ver con multiples factores dependientes del propio paciente
(vulnerabilidad, corta expectativa de vida, subjetividad de los sintomas, multiples y multifactoriales), del en-
torno en que se desarrollan y del marco bioético, entre otros. Sin embargo, hoy dia el avance de los cuidados
paliativos se apoya en la investigacién y el analisis riguroso de lo que hacemos.

En relacién con los CP en poblacién pediatrica existen importantes lagunas en el conocimiento, que tienen que
ver con el amplisimo abanico de entidades que no deben ser tratadas basandose exclusivamente en resultados
extrapolados de estudios en el adulto, con la propia esencia biolégica del nifio, sus mecanismos de reparacion
celular y regenerativos mas potentes que el de los adultos, y con la mayor incertidumbre respecto a si los trata-
mientos empleados son paliativos, de soporte o si realmente estan prolongando la vida del nifo.

OBJETIVO GENERAL
Generar nuevos conocimientos por el deseo primario de mejorar la labor diaria en la asistencia a las personas y
en el aprovechamiento de nuestros recursos, para asi, garantizar la mejor calidad de vida de nuestros pacientes

y sus familias.

> Objetivos especificos

1. Fomentar y facilitar la investigacion de cuidados paliativos en Andalucia con el fin de mejorar, no
solo nuestros conocimientos y compartirlos con la comunidad cientifica en general, sino también
la calidad de los servicios y de las actividades dirigidas a las personas con enfermedad en situa-
cion terminal, adultos y poblacion pediatrica.

2. Promover lineas de investigacion que ayuden a los profesionales a adelantarse a los retos que la
atencion de estos pacientes va a plantear en un futuro cercano.

3. Fomentar proyectos multicéntricos de investigacion tanto a nivel autonémico, nacional e inter-
nacional.
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Acciones

Desarrollar las bases metodoldgicas de la investigacién en el drea de conocimiento de CP: Disefio de
estudios de investigacion, adecuacién metodoldgica a la realidad sintomatica, funcional, evolutiva, emo-
cional y social de los enfermos y limitaciones éticas establecidas (Declaracion de Helsinki).

Establecer lineas prioritarias de investigacién en CP.

Evaluacion de la efectividad y eficiencia de distintos modelos y recursos para la atenciéon en CP.

Impulsar investigaciones cualitativas que permitan conocer lo que las personas afectadas y sus familias
consideran que es una muerte digna, sus preferencias en la atencién al final de la vida y sus expectativas
sanitarias y sociales y mejorar el conocimiento acerca de las barreras para el acceso a los CP (sociales,
culturales, etarias, psicoldgicas, religiosas, etc.).

Introducir objetivos vinculados a la investigacién en CP en los contratos-programa de los centros y en los
acuerdos de gestion de UCG, tanto para los recursos convencionales como avanzados.

. Creacion de grupos de trabajo formales de investigacién, multidisciplinares, de ambito autonémico con

los objetivos fundamentales de incorporar la investigacién como un érea cotidiana de actividad, apoyo y
asesoramiento a los profesionales y estimular la cooperacién entre los diferentes equipos y servicios.

Realizar un censo continuo de proyectos, estudios en curso, resultados y publicaciones realizadas por los
equipos y profesionales a nivel local, nacional e internacional.

Identificacién de vias de financiacién para el desarrollo de los diferentes proyectos.

Establecer ayudas a la investigacién dirigidas tanto a la organizacion de los servicios sanitarios como a la
mejora de la atencién.

10.Apoyar la inclusién en las convocatorias de ayuda a la investigacion, de proyectos destinados a la mejora

de los servicios de atencién a pacientes en la fase final de la vida.
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LINEA 4: COORDINACION E INTERSECTORIALIDAD

Dado el abordaje multidisciplinar que precisa la atencién a la situacion terminal del paciente y su familia y para
poder acceder con equidad a los recursos necesarios se precisa una coordinacion a diferentes niveles, conside-
randose prioritarias la coordinacién interna, con otros planes integrales y la coordinacién sociosanitaria y con
otras organizaciones (AECC, CUDECA, OHSJD, etc.).

OBJETIVO GENERAL

Facilitar un modelo de trabajo que permita el abordaje interdisciplinar e intersectorial de las necesidades del
paciente y familia y reducir de esta forma, el impacto de la enfermedad a nivel personal y sociofamiliar.

> Objetivos especificos

1. Asegurar la coordinacion entre profesionales de diferentes ambitos y niveles de atencion tal como
se desarrolla en la Linea estratégica 1- Atencidn sanitaria.

2. Desarrollar la coordinacién con otros planes que tienen relaciéon con los pacientes en situaciéon
terminal y su familia.

3. Impulsar la colaboracién con los servicios sociales para dar una respuesta de calidad a las necesi-
dades especificas que plantean estos pacientes y sus familias.

Acciones

1. Creacién de un érgano coordinador autonémico, de caracter técnico y asesor, directamente vinculado a
la Consejeria de Salud/Servicio Andaluz de Salud, a través de las Direcciones Generales de Salud Publica y
Asistencia Sanitaria, respectivamente, cuyas funciones vienen definidas en la Linea 1 de Atencién sanitaria.

2. Garantizar la creacion de Comisiones de area de CP que faciliten la implantacién, impulso, seguimiento
y evaluacion del Proceso de Cuidados Paliativos cuyas funciones viene definidas en la Linea 1: Atencién
sanitaria.
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Promover la inclusion de los referentes de CP de AP y AH tanto en objetivos de contratos-programa de
centros, como en los contratos de UGC.

Impulsar una Comision que facilite la coordinacién de las acciones vinculadas a los distintos Planes/estra-
tegias autondmicas que estan relacionados con el paciente en situacion terminal y su familia.

Impulsar la creacién de un programa de apoyo domiciliario en colaboracién con los servicios sociales,
para los pacientes en situacidn terminal: servicio de atencién a domicilio, catering, situaciones de respiro
y acompanamiento que faciliten la permanencia del paciente en su domicilio si asi lo desea.

Impulsar, en colaboracién con los servicios sociales, la elaboracién conjunta de un modelo de respuesta
rapida para problemas urgentes que tenga en cuenta:

- Las necesidades sociales domiciliarias, que son muy cambiantes, de la misma manera que son muy cam-
biantes las condiciones clinicas.

- Las posibles ubicaciones de los pacientes tras el alta hospitalaria. Importancia de la coordinacion para
facilitar la atencion en los cuidados.

- Ladisponibilidad de residencias asistidas, ayudas a domicilio, centros de media y larga estancia, etc.

- Gestion agil de pensiones, incapacitaciones, invalideces, jubilaciones, etc.

Elaboracién de un Manual de actuacion en CP para pacientes hospitalizados en Instituciones, publicas o
privadas, ajenas al SSPA, que aseguren los niveles de calidad que se propone para el resto de las personas
que viven en Andalucia.

Asegurar la participacion de los Trabajadores Sociales de los diferentes recursos socio-sanitarios, y en los
6rganos de coordinacién y gestién de CP.

Fomentar la aplicaciéon de las nuevas tecnologias para facilitar la coordinacién en CP (Telemedicina).
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LINEA 5: APOYO A LA TOMA DE DECISIONES

En los ultimos afos se ha producido un cambio de paradigma en la relacidon profesional sanitario y paciente.
Asi, de un modelo centrado en el profesional, con modos de actuacion paternalistas, se ha pasado a un modelo
centrado en el paciente, con modos de actuacién guiados por la participacion activa en la toma de decisiones.
Este cambio también impregna, especialmente a los Cuidados Paliativos. La condicidon de especial vulnerabili-
dad de los pacientes y familias implicados en este campo de la atencién sanitaria, y la frecuente complejidad
ética y juridica que entrafa la toma de decisiones, tanto clinicas como de gestion, exige tener en cuenta tanto
las dimensiones cientifico - técnicas como los aspectos éticos y juridicos.

OBJETIVO GENERAL

Impulsar la incorporacién de las distintas dimensiones (cientifico-técnicas, éticas y juridicas) que afectan a la
toma de decisiones en CP.

> Objetivos especificos

1. Garantizar a todos los pacientes informacién sobre su estado de salud, y sobre los objetivos terapéu-
ticos de la atencion que reciben, de acuerdo con sus necesidades y preferencias.

2. Promover la participacién activa del paciente, o de su representante en caso de incapacidad, en la
toma de decisiones respecto a todo lo relativo a su proceso de atencién.

3. Facilitar una participacion de las familias en el proceso de toma de decisiones sobre el paciente que
sea siempre respetuosa con las preferencias de éste al respecto.

4. Esclarecer las dimensiones éticas y juridicas de las decisiones al final de la vida.

5. Desarrollar un marco especifico de abordaje de los aspectos éticos y juridicos de los Cuidados Palia-
tivos en menores de edad.

6. Impulsar el uso y el conocimiento de la regulacion legal de las Voluntades Vitales Anticipadas entre
los pacientes que reciben cuidados paliativos, sus familias y los profesionales sanitarios.

7. Fomentar el acceso a informacion clinica de calidad entre los profesionales.
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Acciones

1. Incluir en la historia clinica un apartado dedicado especificamente a recoger todo lo relativo a las prefe-
rencias del paciente respecto a la informacion, y sus deseos respecto a la atencién que quiere recibir. Se
registraran tanto los deseos y preferencias iniciales como los cambios que se fueran produciendo. Se re-
gistrara también el contenido principal de la informacién que en cada momento se vaya suministrando al
paciente.

2. Elaborar e implantar un Documento de Apoyo de recomendaciones para los profesionales sobre técnicas
de informacién, comunicacién y apoyo emocional en Cuidados paliativos, que incluya el abordaje de los
aspectos éticos y juridicos.

3. Elaborar e implantar un Documento de Apoyo de intervenciéon emocional para apoyo de la toma de deci-
siones con las familias, que insista especialmente en la manera de abordar adecuadamente el denominado
“pacto de silencio”.

4. Elaborar e implantar Documentos de Apoyo sobre los siguientes aspectos:

- Consentimiento informado en Cuidados Paliativos, incluyendo el derecho a rechazar tratamientos y las
decisiones de representacion de pacientes incapaces.

- Limitacion del Esfuerzo Terapéutico, incluyendo la nutricion e hidratacion artificial.

« Recomendaciones sobre el manejo de los aspectos clinicos, éticos y juridicos de los Cuidados Paliativos en
la infancia y la adolescencia.

5. Impulsar las Comisiones de Etica Asistencial e Investigacion en los Hospitales, Distritos o Areas Sanitarias, de
tal forma que se asegure que todos los profesionales tengan acceso facil y rapido a su consulta en caso de
conflictos éticos especialmente complejos.

6. Incluir en la historia clinica un apartado especifico dedicado a recoger informacién sobre las Voluntades
Vitales Anticipadas: si el paciente las tiene o no, si el paciente tiene o no representante legal, y en caso afir-
mativo, su identificacion, etc. Se recogera asimismo, si se ha realizado o no consulta al Registro Autonémico
de Voluntades Vitales Anticipadas, y sobre las circunstancias clinicas en que hayan sido aplicadas.

7. Impulsar la informacién sobre Voluntades Vitales Anticipadas en todos los Servicio del SSPA.
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8. Consolidar la implantacién del PAI CP, que garantice el seguimiento de las normas de buena practica esta-
blecidas.

9. Contar con un espacio web, en el Portal de salud, vinculado al Plan de CP, que contenga informacion clinica
relevante.

10.Consolidar el desarrollo de la Biblioteca Virtual de Andalucia, como una herramienta de consulta accesible a
los profesionales para el apoyo en la toma de decisiones.

LINEA 6: APOYO A LA PERSONA CUIDADORA, FORMAL E INFORMAL

Los cuidados paliativos se proveen por un sistema formal de profesionales del &mbito sanitario y social, y por
un sistema informal de familiares, amigos o vecinos de la persona enferma, fundamentalmente en el hogar y sin
percibir por ello remuneracién econémica alguna.

Las personas cuidadoras, tanto formales como informales, se enfrentan a elementos que favorecen el desgaste
profesional (SDP) o sindrome de bournout, por un lado, y al cansancio de la persona cuidadora y/o claudicacion
familiar, por otro.

Debemos también considerar asimismo, las necesidades de un nuevo colectivo formado por las personas cuida-
doras asalariadas, con frecuencia provenientes de otras culturas, con escasa cualificacion, con modos diferentes
de entender la vida y la muerte y que comparten caracteristicas del apoyo formal y del informal simultdneamen-
te, al ser asalariados pero no disponer de formacion.

Son la estrecha relacion con la persona atendida en situacion terminal, el alto nivel de demanda, el contacto
continuo con el sufrimiento y la muerte, algunos de los elementos que pueden generar sentimientos de frustra-
cién, o sobreimplicacion de las personas cuidadoras formales e informales, disminuyendo su capacidad emocio-
nal y provocando una respuesta desadaptativa.
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APOYO A LA PERSONA CUIDADORA FORMAL (PROFESIONALES)
OBJETIVO GENERAL

Establecer medidas para prevenir el sindrome de desgaste profesional (SDP), (Ver documento anexo SDP) detec-
tarlo de manera precoz y tratarlo cuando se haya instaurado, minimizando las consecuencias para el individuo
(salud, relaciones interpersonales) y para la institucién (insatisfaccion laboral, propensiéon al abandono, deterio-
ro de la calidad del servicio).

> Objetivos especificos

1. Establecer estrategias para la prevencion de sindrome de desgaste profesional (SDP)

2. Procurar la identificacion temprana de signos de SDP en los profesionales

3. Facilitar la atencion y apoyo al profesional con SDP

Acciones

1. Dotacion adecuada de recursos que facilite los periodos de ausencia reglamentarios y las contingencias
sin interrumpir la asistencia.

2. Incluir en Contrato Programa, objetivos especificos de prevencion y actuacion sobre el sindrome de des-
gaste profesional.

3. Procurar el trabajo en equipos interdisciplinares asi como programar en la organizacién del trabajo un
tiempo y espacio para asegurar el trabajo en equipo, la interrelacidon de los profesionales,
a. Atravésde reuniones para el manejo de casos, resolucion de problemas y toma decisiones, la participacion
en la organizacién del trabajo, compartir informacion,
b. Estableciendo apoyo mutuo entre profesionales, que permitan compartir experiencias y sentimientos difi-
ciles de compartir fuera del entorno del trabajo.

4. Desarrollar planes de formacién y entrenamiento en aspectos:
a. que favorezcan las relaciones interpersonales eficaces y gratificantes dentro del equipo y con los pacientes:
habilidades sociales, solucion de problemas, control de ansiedad, técnicas de resolucion de conflictos etc.
b. que permitan el desarrollo de sentido de competencia: control de sintomas, comunicacién con el enfermo
y familia, atencién en aspectos emocionales y sociales, espiritualidad y temas éticos.
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5. Publicacién de una guia que facilite el acceso a informacién y permita la identificacién del Sindrome de

desgaste profesional y el conocimiento de medidas de prevencién y tratamiento por los profesionales,
procurando el compromiso del profesional con su propio cuidado.

6. Oferta de acciones formativas que faciliten el aprendizaje de técnicas de autorregulacién que permitan

gestionar el estrés.

APOYO A LA PERSONA CUIDADORA INFORMAL

OBJETIVO GENERAL

Garantizar el apoyo psicoemocional a la familia con especial atencién a los mas vulnerables (persona cuidadora
principal, niflos y ancianos); mediante la prevencién y respuesta a la claudicaciéon familiar, fomentando la parti-
cipacion de toda la red familiar y social préxima en la planificacion y atencidn del paciente y priorizando canales
de comunicacion con los referentes formales.

> Objetivos especificos

1. Asegurary promover la calidad de vida a la persona cuidadora informal en la prestacion de sus cuida-
dos al paciente en situacion terminal.

2. Promover el reparto de roles de cuidado entre todos los miembros de la familia, teniendo en cuenta
todas las posibilidades de la red familiar y social préoxima.

3. Facilitar y garantizar los conocimientos necesarios para el manejo y los cuidados del paciente, au-
mentando asi, la seguridad y confianza de la persona cuidadora en sus cuidados.

4. Facilitar todos los recursos necesarios (humanos y materiales) disponibles de una forma agil y flexible

acorde a las caracteristicas de este tipo de pacientes con sintomas y situaciones multifactoriales y
cambiantes.
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Acciones

1. Proporcionar valoracién y atencién integral en cualquier nivel asistencial y durante todo el proceso evoluti-
vo haciendo énfasis en la persona cuidadora principal.

2. Establecer un plan de cuidados personalizado que cubra las necesidades de la familia.

3. Impulsar los cuidados a la persona cuidadora, haciendo hincapié en el ambito hospitalario a la atencién al
duelo.

4. Atencion especial a las personas mayores, nifos y los mas vulnerables.

5. Facilitarlainformacién, asegurando la comprensién con lenguaje claro y entendible y, promoviendo el afron-
tamiento del proceso de la enfermedad de su familiar mediante la escucha activa y el apoyo emocional.

6. Incentivar el rol de la persona cuidadora mediante el refuerzo positivo y el “reconocimiento” de los cuidados
que presta y el apoyo en el logro de un adecuado reparto de tareas.

7. Trabajar con la persona cuidadora y la familia el “pacto de silencio’, fomentando la aceptacion del estado de
salud de su familiar.

8. Atender precozmente los problemas de salud de la persona cuidadora.

9. Facilitar la accesibilidad mediante teléfonos de contacto con los profesionales y unidades de referencia,
personas que les ha atendido etc.

10.Agilizar los circuitos de los distintos recursos, perfeccionando los existentes y estableciendo prioridades en
este grupo de personas cuidadoras, como derivaciones directas, evitar desplazamientos en las adquisicio-
nes de materiales.

11.Impulsar la“discriminacién positiva” elaborando criterios de identificacion de las personas cuidadoras de pa-
cientes en situacion terminal, especialmente en situaciones de especial complejidad sociofamiliar. Agilizar
los circuitos de los distintos recursos a la persona cuidadora. Se hace necesario redefinir los requisitos que
exige el Programa de Cuidadoras de Grandes Discapacitados para que se pueden beneficiar del mismo las
personas cuidadoras de pacientes en situacién terminal.
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12.Promover talleres de formacién con personas cuidadoras.

13.Facilitar el “respiro familiar” (hospitalizacion en periodos cortos, fin de semana).

14.Facilitar informacion a las personas cuidadoras sobre los recursos existentes par la atencion del paciente

LINEA 7: PARTICIPACION DE LA CIUDADANIA

La actitud de la sociedad ante la etapa al final de la vida, es reflejo de los valores y creencias de los individuos que
la integran. Facilitar el ejercicio de los derechos individuales, en relacién con el final de la vida, es un paso previo
para empatizar con esta situacion y construir sociedades mas solidarias.

La situacion terminal supone un gran impacto para el paciente y sus familiares. Dar una respuesta a las multiples
necesidades que se generan precisa un abordaje personalizado, global y coordinado, donde todos los recursos
son importantes para proporcionar una respuesta integral.

Para ello es necesario impulsar la participacién ciudadana a través del voluntariado, ONGs, ayuntamientos, aso-
Ciaciones y otras, para complementar la labor del equipo sanitario multidisciplinar que atiende al paciente y a
su familia. Su misidn es la de acomparnamiento del paciente y apoyo a la familia tanto desde el punto de vista
emocional, como de ayuda en los cuidados y en el necesario respiro en momentos dificiles.
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OBJETIVO GENERAL

Impulsar el desarrollo de la participacion ciudadana mediante que permitan su ejercicio como derecho de ma-
nera individual o asociativa para garantizar la necesaria complementariedad.

> Objetivos especificos

1. Difundir entre la ciudadania el especial significado de los derechos de los pacientes en situacion ter-
minal y su familia.

2. Facilitar que todas las personas puedan expresar sus voluntades anticipadas con respecto a sus deseos.

3. Impulsar procesos de informacion a la ciudadania (grupos interesados y otros actores).

4. Recoger la experiencia y conocimiento de las personas cuidadoras y pacientes y canalizarla para
aprovechar el conocimiento mutuo.

5. Integrar al voluntariado dentro del sistema de atencion a pacientes en situacion terminal.

6. Crear cauces de comunicacion con foros de opinion, medios de comunicacién para difundir el conte-
nido y la filosofia de los cuidados paliativos y tratar de evitar la estigmatizacion de la palabra céancer.

7. Fomentar la coordinacién con otros centros y grupos que se dedican a los cuidados paliativos: Cen-
tros concertados, ONGs, voluntariado con objeto de optimizar todos los recursos sociales y sanitarios
que confluyen en la atencion al paciente en situacion terminal y su familia.

Acciones

Extender el conocimiento de los derechos en materia de Cuidados Paliativos, asi cdmo en las situaciones de
terminalidad:

- Derecho a recibir atencién sanitaria y soporte personal

-+ Derecho a ser tratado con la mayor dignidad y a ser aliviado del sufrimiento de la mejor manera posible

-+ Derecho a ser atendido por personas cualificadas y motivadas en este tipo de atencién

-+ Derecho a recibir ayuda de la familia y para la familia a lo largo de todo el proceso de la enfermedad

+  Derecho a recibir informacion detallada sobre su estado de salud, incluyendo los resultados de cualquier
exploracion medica, los exdmenes e intervenciones previsibles, los riesgos y los beneficios potenciales, los
procedimientos alternativos posibles, el desarrollo del tratamiento y los resultados esperables

/ lineas de accién /63



- Derecho a participar en la toma de decisiones relativas a las pruebas complementarias y al tratamiento. El
consentimiento informado del paciente es un requisito previo a toda intervencién médica

- Derecho a rechazar un tratamiento, sin que de ninguna forma esto influya en la calidad de los cuidados
paliativos

- Derecho a mantener una esperanza por cambiante que sea la situacion

- Derecho a rechazar las intervenciones de reanimacién o soporte vital, permitiendo asi a la enfermedad
seguir su curso natural

2. Impulsar la informacidn sobre los derechos del paciente en situacién terminal y su familia en todos los
Servicios de Atencion al Ciudadano (SAC) del SSPA.
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Contar con un catdlogo completo de recursos en CP que ofrezca informacion acerca de su ubicacion, ser-
vicios que se ofrecen, caracteristicas, dotacién de personal y cualificacion, dotacidn técnica, dependencia
funcional, modo de acceso a los servicios ofrecidos, evaluacién y resultados.

Favorecer la coordinaciéon y formacién del voluntariado, desde AP y desde los recursos avanzados.

- Participar en la formacion necesaria de los voluntarios, tanto la de iniciacién como la continuada
- Conocer el papel del voluntariado en relacién con el paciente y familia

Integrar al voluntariado en el equipo que atiende al paciente en su domicilio y hospitalizacién para favore-
cer entre otros aspectos:

- Elacompafamiento del paciente con presencia confortante, intentado comunicar con él'y ddndole facili-
dades para que pueda expresar los sentimientos

- Facilitar el respiro familiar

- Elacompanamiento en el duelo

Dar a conocer las distintas iniciativas de colaboracion entre la ciudadania, las asociaciones representativas
y las distintas entidades sin animo de lucro con las administraciones publicas en materia de participaciéon y
accion social.

Incorporar en el 2° Plan Andaluz del Voluntariado 2006-2009 y en otros planes integrales, objetivos y
actuaciones especificas dirigidas a mejorar la vivencia y la atencion integral al proceso terminal garanti-
zando cauces de participacion y cooperacion sélidos.

Conocer las demandas que la ciudadania considere de mayor prioridad sobre los cuidados paliativos, a
partir de la Encuesta de Salud de Andalucia y otros andlisis cualitativos: Grupos focales con pacientes y
personas cuidadoras, y ciudadania, asi como, soportes telematicos de opinién de la ciudadania.

Impulsar acuerdos con ONG, asociaciones ciudadanas que deseen hacerlo, y con las diversas instituciones
politicas (Ayuntamientos, Diputaciones) para estructurar su participacion.
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LINEA 8. ACREDITACION

Los CP se deben imbuir de la cultura de la mejora continua de la Calidad como sistema de garantia, hacia los
ciudadanos y los propios profesionales. El enfoque integral y multidisciplinar que define a los CP constituye, en
si mismo, un reto y la Acreditacion se erige en un elemento de primer orden, tanto estratégico como operativo,
y en una herramienta metodoldgica util para la busqueda de la excelencia en los CP.

OBJETIVO GENERAL
Impulsar el Modelo de Acreditacion de Andalucia en el ambito de los CP, que mediante sus diferentes progra-
mas, permita que el resultado final en la atencién al paciente en situacidon terminal y su familia sea satisfactorio

para todos los implicados.

> Objetivos especificos

1. Incorporar la mejora continua en la atencion a los pacientes en situacion terminal y su familia.

2. Favorecer el desarrollo profesional continuo de los profesionales que trabajan en CP, a través de la
formacion, la evaluacion de competencias y el reconocimiento (seleccién, evaluacion del desempeiio
profesional, acreditacién de competencias y carrera profesional).

3. Asegurar la mejora y autonomia de los recursos avanzados de CP.

4. Asegurar la calidad de la formacién continuada.

Acciones

1. El Programa de Acreditacion definird, para los distintos profesionales las competencias vinculadas a los cui-
dados paliativos.

2. Concretar, en el Programa de Acreditacion de profesionales, el mapa de competencias de los profesionales
que trabajan en ESCP y UCP.

3. Determinar, en el Programa de Acreditacion de Centros y Unidades, las competencias especificas en CP, en
funcion de su cartera de servicios.
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4. Definir el Programa de Acreditacion de los recursos avanzados, mediante un manual de estandares.

5. Fomentar la Acreditaciéon de los programas coordinados de formacion continuada en Cuidados Paliativos
que garanticen la adquisicién y el mantenimiento de las competencias de los profesionales del SSPA.

. )["’
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> evaluacion y seguimiento

+ Para asegurar el impulso de las acciones antes mencionadas, de forma analoga a otros planes se procederd ala
designacion de un 6rgano coordinador autonémico, de caracter ejecutivo, técnico y asesor, directamente vincu-
lado a la Consejeria de Salud /Servicio Andaluz de Salud, a través de las Direcciones Generales correspondientes.

Con independencia de la planificacion de actuaciones que lleve a cabo el 6rgano coordinador del Plan, la eva-
luacion y seguimiento atendera a los objetivos en él definidos, que seran evaluados anualmente y al final de la
vigencia del Plan.

LINEA 1. ATENCION SANITARIA

> Analisis de los recursos actuales, reorganizaciéon de los mismos y nuevas dotaciones de personal y
materiales, en funcion de las necesidades, contemplando las necesidades especificas de la infancia y
adolescencia.

«  Documento técnico de andlisis y propuestas de reorganizacién y dotacién para 2008-2012.

> Desarrollar los recursos avanzados (UCP en todos los hospitales de 1¢"y 2° nivel)

+ Numero de UCP de nueva creacion / Nimero Total de UCP por crear.

> Desarrollar los recursos avanzados (ESCP en hospitales de 3°y 4° nivel)

« Numero de ESCP en hospitales de 3°y 4° nivel de nueva creacion /Total ESCP en hospitales de 3°y 4° nivel
por crear.

> Desarrollar los recursos avanzados (ESCP domiciliarios en hospitales de 1° y 2° nivel y en los Centros
Hospitalarios de Alta Resolucion) en funcién de la densidad de poblacién, dispersion y orografia de
la zona.

«  Numero de ESCP domiciliarios en hospitales de 1°y 2° nivel de nueva creacién y CHARES /Total de ESCP en
hospitales de 1°y 2° nivel y CHARES por crear.

> Incremento final de recursos avanzados

- Diferencia entre la ratio media final de recursos avanzados (profesionales, UCP, ESCP) en relacién a la po-
blacién total y la ratio media inicial de recursos avanzados en relacién a la poblacién total.
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> Definir la cartera de servicios en CP para los recursos avanzados, convencionales, de urgencias y de
hospitalizaciéon de media y larga estancia

« Cartera de servicios unificada para cada tipo de recursos.

> Creacion de comisiones de area de CP que faciliten la implantacién, impulso, seguimiento y evalua-
cion del proceso de cuidados paliativos.

« Numero de Comisiones de drea creadas y operativas / Total de Comisiones de drea a crear

> Implantacion del proceso de CP (22 edicion) en todos los hospitales y Distritos de A. Primaria, ade-
cuando la atencion conforme a lo propuesto.

« Numero de Hospitales y Distritos Sanitarios con el Proceso CP (29 edicién) implantado / Total de Hospitales
/Distritos.

LINEA 2. FORMACION

> Mapas de competencias para las diversas profesiones y tipos de recursos (avanzados o convenciona-
les) relacionados con la atencion a las personas en situacion terminal.

« Mapas de competencias definidos / mapas de competencias para las diversas profesiones y tipos de recur-
sos (avanzados o convencionales) a definir.

> Estrategia Formativa del Plan de CP

« Documento de estrategia Formativa del Plan de Cuidados Paliativos disponible

> Disponer de una red de formadoras y formadores acreditados

- Numero total de formadoras y formadores acreditados procedentes de distintas disciplinas con los que se
cuenta a finales del 2012.
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Adecuacion formativa

« Numero de profesionales que desarrollan su actividad en recursos avanzados (UCP/ ESCP ) que han recibi-
do formacidn acreditada que responde a las competencias avanzadas durante el periodo de vigencia del
plan, en relacién al total de profesionales de recursos avanzados.

Facilitar el procedimiento de acreditacion de las actividades de formaciéon continuada puestas en
marcha desde la estrategia de formacién del PICPA

- Total de actividades de formacién continuada en CP acreditadas en relacion al total de solicitadas durante
el periodo 2008-2012.

Contar con un catalogo de recursos docentes en Cuidados paliativos accesible en la Web,

« Disponer del catdlogo actualizado de recursos docentes en la web de Cuidados paliativos del Portal de
Salud.

Colaborar con las Universidades y otras Instituciones relacionadas con la formacion reglada en CP

« Programa de difusién del Plan en todas las Facultades de Medicina y Enfermeria de La Comunidad Auté-
noma de Andalucia.

LINEA 3. INVESTIGACION

> Desarrollar las bases metodoldgicas de la investigacion en el area de CP:

+ Disponer de un Manual de Investigacion que establezca las bases metodoldgicas en el drea de CPy su es-
trategia de difusion

> Definir las lineas prioritarias de investigaciéon en CP

« Documento que establezca las lineas prioritarias de investigacién en CP y estrategia de difusion
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Introducir objetivos vinculados a la investigacion en CP en los Contratos-Programa de los centros y
UCG, tanto para los recursos convencionales como avanzados.

« Porcentaje que suponen los objetivos vinculados a la investigacién en CP en los Contratos-programa de
centros y acuerdos de Gestion de UGC en relacidn al total de objetivos

Creacion de grupos de trabajo formales de investigacion de ambito autonémico con los objetivos
fundamentales de incorporar la investigacion como un area cotidiana de actividad, y estimular la co-
operacion entre los diferentes equipos y servicios.

« Total de grupos de trabajo constituidos y operativos

Realizar un censo continuo de proyectos, estudios en curso, resultados y publicaciones realizadas por
los equipos y profesionales a nivel local, nacional e internacional

+ Censo actualizado disponible

Identificacion de vias de financiacion para el desarrollo de los diferentes proyectos

- Total de proyectos de investigacién en CP financiados anualmente por diversas vias. (convocatorias publi-
cas internacionales, nacionales, autonémicas)

LINEA 4. COORDINACION E INTERSECTORIALIDAD

721

> Creacion de un Programa de apoyo domiciliario en colaboracion con los Servicios Sociales.

« Documento realizado en colaboracién con los Servicios Sociales en el que se establezca un programa de
apoyo domiciliario

> Elaboracién conjunta de un modelo de respuesta rapida para problemas urgentes (ubicaciones de los

pacientes tras el alta hospitalaria, La disponibilidad de residencias asistidas, ayudas a domicilio, centros
de media y larga estancia, etc. Gestion de pensiones, incapacitaciones, invalideces, jubilaciones, etc.

« Manual de procedimientos que incluya acceso a residencias asistidas, ayudas a domicilio, centros de media
y larga estancia, Gestion de pensiones, incapacitaciones, invalideces, jubilaciones
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> Elaboracion de un manual de actuacion en CP para la atencion de pacientes hospitalizados en situa-
cion terminal en Instituciones, publicas o privadas, ajenas al SSPA, que aseguren los niveles de calidad
que se propone para el resto de las personas que viven en Andalucia.

« Manual de actuacion para pacientes hospitalizados en situacion terminal en Instituciones, publicas o pri-
vadas, ajenas al SSPA

> Participacion de los Trabajadores Sociales en los 6rganos de coordinacién y gestion de CP: Coordina-
cion Autondmico, Comision de coordinacion entre diferentes planes, Comisiones de area de CP.

« Proporcién de TS que forman parte de los érganos de coordinacion en relacién al total de miembros de
todos los 6rganos de coordinacion operativos

> Disponer de profesionales referentes en cuidados paliativos en atencién primaria y atencion hospita-
laria, atenciéon urgente y ESCP/UCP.

« Nede referentes en CP en Atencidn Primaria/n° centros de AP

« Referentes de servicios hospitalarios convencionales relacionados con los CP/servicios hospitalarios con-
vencionales.

+ Referentes de equipos avanzados de CP/ n° de recursos avanzados

« Referentes de equipos de atencién urgente/ n° de equipos urgentes

LINEA 5. APOYO A LA TOMA DE DECISIONES

> Documento de apoyo para los profesionales sobre técnicas de informacién, comunicaciéon y apoyo
emocional en Cuidados paliativos,

+ Documento de apoyo elaborado

> Documento de Apoyo sobre los siguientes aspectos:

- Consentimiento informado en Cuidados Paliativos,
- Limitacién del Esfuerzo Terapéutico,
- Manejo sobre aspectos clinicos, éticos y juridicos en el nifio y adolescente.

« Documentos de apoyo elaborados
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Comisiones de Etica Asistencial e Investigacion en los Hospitales, Distritos o Areas Sanitarias.

« Comisiones de ética asistencial e investigacion en los hospitales y distritos sanitarios/n° de hospitales y
Distritos
- Nede comisiones de ética e investigacion de Area/n° de comisiones de Area

Contar con un espacio web, en el Portal de salud, vinculado al Plan de CP, que contenga informacion
clinica relevante.

« Creacién de un espacio web, en el Portal de Salud, vinculado al Plan de CP.

Consolidar el desarrollo de la Biblioteca Virtual de Andalucia, como una herramienta de consulta mas
accesible a los profesionales para el apoyo en la toma de decisiones.

« % profesionales sanitarios tienen acceso a la Biblioteca virtual de Andalucia en el periodo 2008-2012

LINEA 6. APOYO A LA PERSONA CUIDADORA FORMAL E INFORMAL

741

Persona cuidador formal (Profesional)

Dotacion adecuada de recursos que facilite los periodos de ausencia reglamentarios y las contingen-
cias sin interrumpir la asistencia y prevenir el desgaste profesional.

«  ESCP que cuentan con una dotacién minima de 2 médicos y 2 enfermeras/total de ESCP.

Equipos interdisciplinares y organizacion del trabajo ( tiempo y espacio para asegurar el trabajo en
equipo y la interrelacién de los profesionales).

« Realizar bienalmente reuniones regladas entre profesionales de recursos avanzados.
« Profesionales de recursos avanzados que disponen de apoyo psicoemocional /Total de profesionales de
recursos avanzados.

Documento de apoyo para la prevencion y tratamiento del Sindrome de desgaste profesional.

« Documento de apoyo disponible.
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Persona cuidadora informal

> Accesibilidad mediante teléfonos de contacto con los profesionales de recursos convencionales y
avanzados.

« Nede profesionales de recursos avanzados que disponen de teléfono movil corporativo /n° profesionales
de recursos avanzados.

« Nede profesionales de recursos convencionales que disponen de teléfono mévil corporativo /n® profesio-
nales de recursos avanzados.

> Agilizar los circuitos de los distintos recursos a la persona cuidadora. Se hace necesario redefinir los
requisitos que exige el Programa de Cuidadoras de Grandes Discapacitados para que se pueden be-
neficiar del mismo las personas cuidadoras de pacientes en situacion terminal.

« Nedepersonas cuidadoras principales identificadas que disponen de tarjeta de “gran discapacitado” /Total
de personas cuidadoras identificadas.

> Talleres de formacion a personas cuidadoras.

« Noede talleres de formacion realizados a personas cuidadoras, en un periodo/ total de talleres programados.

LINEA 7. PARTICIPACION DE LA CIUDADANIA

> Informacion sobre los derechos del paciente en situacion terminal y su familia en todos los Servicios
de Atencion al Ciudadano (SAC) del SSPA.

+ Encuestas sobre informacion recibida y adecuacioén de la misma.

> Impulsar procesos de informacion a la ciudadania (grupos interesados y otros actores) sobre las ac-
ciones del Plan.

« Elaboracion de un Plan de Comunicacién a la ciudadania.

> Contar con un catdlogo completo de recursos en CP.

« Catdlogo elaborado de recursos disponibles en cuidados paliativos.
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Favorecer la coordinacién y formacion del voluntariado, desde AP y desde los ESCP y UCP.

- Neode actividades de formacidn realizadas con las diferentes redes de voluntariado.

Creacion de un referente autondmico, catalizador de iniciativas en relacion con el voluntariado, con el
objetivo de consolidar una base social articulada en torno a los cuidados paliativos.

« Designado un coordinador por provincias que consolide una base social articulada en torno a los cuidados
paliativos.

Conocer las demandas que la ciudadania considere de mayor prioridad sobre los cuidados paliativos.

+ Realizar bienalmente encuestas en la poblacién en general sobre necesidades percibidas en la asistencia a
los pacientes en situacion terminal.

Impulsar Jornadas de participaciéon ciudadana entre Profesionales y Voluntariado con experiencias,
Asociaciones, ONG.

+ Realizacién de Jornadas especificas de CP, con participacion de pacientes y personas cuidadoras formales
e informales bienalmente

LINEA 8. ACREDITACION

76/

En el Programa de Acreditacion de los distintos profesionales, definir competencias vinculadas a la
situacion terminal y el final de la vida.

« Incluir en los mapas de competencias de los distintos profesionales competencias y evidencias relaciona-
das con la atencién al paciente en situacion terminal y a su familia.
« Definicién de mapas de competencias de profesionales vinculados a los recursos avanzados.

Determinar, en el Programa de Acreditacion de Centros y Unidades, las competencias especificas en CP,
en funcién de su cartera de servicios.

« Tener definidas competencias de CP en servicios convencionales y recursos avanzados implicados con los CP.
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> Definir el Programa de Acreditacion de los ESCP y UCP, mediante un manual de estandares.

+ Tener elaborado el manual de estdndares de recursos avanzados ESCP y UCP
« Tener elaborado el manual de estdndares de centros de media-larga estancia y residenciales que atienden
a pacientes en situacion terminal.

> Fomentar la Acreditacion de la Formacion continuada de los actividades de formacion.

- Nede actividades acreditadas con especificacion de las competencias a las que dan respuesta en relacion
al total de actividades acreditadas
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AECC Asociacion Espanola contra el Cancer

AH Atencion Hospitalaria

AHA Alimentacion e hidratacion artificial

ANDEX Asociaciéon de padres de nifios con cédncer para Andalucia y Extremadura
AP Atencién Primaria

CMBDA Conjunto Minimo Basico de Datos al Alta Hospitalaria
CUDECA Fundacién para los Cuidados del Cancer

CcP Cuidados Paliativos

DCCU-AP Dispositivo de cuidados criticos y urgencias de Atencién primaria
EPES-061 Empresa publica de emergencias sanitarias

ESCP Equipo de soporte de Cuidados Paliativos

EV Esperanza de vida

IEA Instituto de Estadistica de Andalucia

IGA indice generacional de ancianos

INE Instituto Nacional de Estadistica

LET Limitacion del Esfuerzo Terapéutico

OHSJD Orden hospitalaria de San Juan de Dios

OoMSs Organizacién Mundial de la Salud

PAI CP Proceso Asistencial Integrado Cuidados Paliativos
PIOA Plan Integral de Oncologia de Andalucia

SAC Servicio Atencién al Ciudadano

SCCU-H Servicio de cuidados criticos y urgencias de hospital.
SSPA Sistema Sanitario Publico de Andalucia

SDP Sindrome de desgaste profesional o bournout

ucp Unidad de Cuidados Paliativos

VVA Voluntad Vital Anticipada
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