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Magnitud del problema

Se estima que precisan de la intervencion de cuidados
paliativos:

— Entre el 50 y 60% de muertes en Espana se deben a
Cancer o a 9 patologias cronicas

Criterios de McNamara

— el 60% de pacientes con cancer (60.291 en 2004))

— el 30% de pacientes con enfermedades cronicas
evolutivas (39.203 en 2004)
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Magnitud del problema*

Mortalidad por causa y Comunidad Autonoma (ano 2004)

TOTAL
Defunciones Defunciones defunciones
patologia 9 patologias ONCco +
Comunidad Auténoma  Poblacion oncolégica no oncologicas 9 no onco

Com. Valenciana 4.543.304 10.026 13.356

TOTAL ESPANA 43.197.684 100.244 130.150 230.394

Poblacion diana total estimada Comunidad Valenciana:
£ Oncologicos 6016

< No oncolbgicos: 4007

i.

* Criterios de McNamara
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Figura 1. Modelos organizativos de atencion a los pacientes oncolégicos y de los
cuidados paliativos propuestos por la Organizacion Mundial de la Salud

MODELO TRADICIONAL

Tratamiento antitumoral

Cuidados
paliativos

MODELO PROPUESTO
Tratamiento antitumoral

Cuidados paliativos

DIAGNOSTICO MUERTE

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

Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS




Plan de (=11 FTs]
R =kl Nacional

Magnitud del problema

Elevada necesidad e intensidad de cuidados
Alta demanda asistencial

Implicacion de todos los niveles asistenciales
— Cercania y continuidad

— Especializacion y complejidad tecnoldgica

— Coordinacion

Costes elevados: 25% de los ingresos se deben a
pacientes en su ultimo ano de vida

Importante impacto emocional en los propios
enfermos, sus familias y los profesionales
sanitarios que les atienden.
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Figura 2. Modelo conceptual de nivel de necesidades de los pacientes con enfer-
medades en fase terminal o avanzada
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Intermediante

=== Patient movement between levels

Fuente: Palliative Care Australia. A guide to palliative care Service development: a population based ap-
proach 2003, www.pallcare. org.
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3° Complejidad del problema

« EIl téermino “cuidados paliativos” hace
referencia a toda una filosofia calida y
humanista de atencion a enfermos vy
familias. Ademas, una concepcion
moderna de los cuidados paliativos,
Implica solidas bases organizativas,
docentes e investigadoras.
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Antecedentes y referencias

Normativos:

* Ley General de Sanidad 1986

* Ley de Cohesion y Calidad 2003
 RD Cartera de Servicios 2006
Internacionales:

e OMS

 Consejo de Europa
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Mejores Cuidados Paliativos

Planificacién Sanicaria

Plan Nacional
de Cuidados Paliativos.
Bases para su desarrollo

Para Personas Mayores

Edl r
Ellzabath Davies & J Higglnzon

Apayado por la Fundaciin Florianl

Recomendacion Rec (2003) 24 del Comité de
Ministros de los estados miembros sobre

organizacion de cuidados paliativos

Adoptada por el Comité de Ministros el 12 de noviembre de 2003 en la 860° Reunidn de
Representantes Ministeriales

EUROPE

HECHOS
SOLIDOS .
GUIADE

CUIDADOS DE CALIDAD EN
PALIATIVOS PALIATIVOS

Edifto
Elizabeth Davies

MINETERIO
DE SANIDAD
¥ CONSLMO

Gulas y Manuales

CUIDADOS PALIATIVOS

de la Sociedad
Cuidados Paliativos (SECPAL)

S
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Mecanismos de Coordinacion y
Cohesion

Plan de (e£1[[:ETe
NNkl Nacional
de Salud

PLAN DE CALIDAD
DEL SNS
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OBJETIVOS DEL PLAN DE CALIDAD DEL SNS
ESTRATEGIA.9: MEJORAR LA ATENCION A LOS PACIENTES

Objetivo 9.1: Mejorar la atencion de los pacientes con enfermedades
prevalentes de gran carga social y economica:

2006: Han sido aprobadas por el Consejo Interterritorial del SNS
(CISNS) las estrategias elaboradas sobre:

» Cancer

» Cardiopatia Isquémica
» Diabetes

» Salud Mental

2007: Ha sido aprobada la de Cuidados Paliativos
Esta previsto iniciar los trabajos sobre
— Accidente Vascular Cerebral
— Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica (EPOC)
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Proceso de elaboracion
2006-2007
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e s Comité Institucional
Comite Tecnico -— CCAA
redaccion .
Métodos de
priorizacion

Participacion

Estado de
situacion

multidisciplinar

Inclusion progresiva de Estrategias en Planes de CC.AA
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Formacion Comités

Comité técnico de redaccion:
— Coordinador cientifico: Antonio Pascual Lopez

— Expertos designados por
» Las Sociedades Cientificas involucradas
* Representantes de Asociaciones de pacientes.
« El Ministerio

Comite institucional: Representantes designados de las CCAA.

Grupo de Revisores Externos:
— otras sociedades cientificas,
— colegios profesionales
— organismos internacionales.

Objetivo:

trabajar conjuntamente garantizando la calidad y oportunidad de la
estrategia y la corresponsabilidad, lo que exige una dinamica de
participacion larga y compleja
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COMITE TECNICO

Alberto Alonso (SEMFyC) Ana Orbegozo (SEEGG)
Rafael Ballester (AEPCP Concepcion Refones (SEEQO)
Rosa Diez (SEMERGEN AP) Fatima Ruiz (ATSS)

Miguel Duarte (Experto) Antonio Sacristan (Experto)
Cesar Garcia (FAECAP) Javier Sanchez (Experto)
Xavier Gomez (SECPAL) Francisco Sanchez (SEGG)
Ana Manas (SEOR) Luis Utor (AECPAL)

Carmen Munarriz (AEC) Vicente Valentin (SEOM)
Arturo Muinoz (SEOP) Luis A. Vazquez (AEP)

Albert Jovell (FEP)
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COMITE INSTITUCIONAL DE CCAA

Andalucia: José Exposito/ Rafael Cia
Aragon: Pilar Torrubia

Asturias: Luis Gago

Baleares: Rafael Romero

Canarias: Miguel A. Hernandez
Cantabria: M2 Luisa Valiente

Castilla-La Mancha: Miguel A. de la Cruz
Castillay Leon: Ana M2 Alvarez
Cataluna: Carmen Caja/Cristina Minguell

Extremadura: Emilio Herrera/ Javier Rocafort
Galicia: Santiago Ares/ Francisco Baron

Madrid: José R Yague/Marta Aguilera

Murcia: José M Allegue

Navarra: Alvaro Gimeno

Pais Vasco: M2 Luisa Arteagoitia/Elena Aldasoro
Rioja: Francisco J Cevas

Ingesa (Ceuta-Melilla): Sara C Pupato.
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Direccion General de la Agencia de Calidad del SNS
Alberto Infante Campos. Director General

Oficina de Planificacion Sanitaria y Calidad
Enrique Terol Garcia. Subdirector General
Yolanda Agra Varela. Consejera Técnica

José Rodriguez Escobar. Jefe Servicio

Angel Abad Bassols. Jefe Servicio

Instituto de Informacion Sanitaria

M2 Santos Inchaso Hernandez. Subdirectora Adjunta
Direccion General de Cohesion

Carmen Pérez Mateos. Consejera Técnica
Apoyo Técnico y Metodolbgico

Elisabeth Viafara Carabali José Espinosa Rojas
Silvia Vazquez Fernandez Luis A. Flores Pérez
Isabel del Cura Gonzalez Alvaro Sanz Rubiales
Carlos Mingo Rodriguez

Apoyo Administrativo y Logistico

Isabel Esteban Sanchez

Milagros Garcia Suarez
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Elaboracion

e Analisis de la Situacion

Estudio sobre el estado de la situacion en Espafa, a nivel de las
CCAA vy en el ambito internacional

 |dentificacion de puntos criticos
o Definicion de Objetivos

Sobre promocion, prevencion, atencion, formacion, investigacion

 Elaboracion de recomendaciones
e Elaboracion del sistema de Evaluacion
* Inclusion de buenas practicas:
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32 Fase

« Valoracion y aprobacion del CISNS
(julio 2007)

e Implantacion por las CCAA

e Evaluacion en 2009

42 Fase

¢, Reformulacion?

Adaptacion...

Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS




Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS




PUNTOS CRITICOS

ks

-Inequidades en acceso

~Escasez programas en pacientes no oncoldgicos y
pediatricos

“’Inicio tardio y falta de continuidad

“ ldentificacion y notificacion

“Valoracion integral paciente y familia

-Atencion emocional insuficiente y duelo

“ Deficit de recursos humanos y estructuras de CP
“ Descoordinacion entre niveles asistenciales

“ Informacion y participacion en decisiones

“ Formacion insuficiente

“ Escasez investigaciones

ot

(8
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PRIORIDADES CCAA

v Formacidon avanzada
v Formacion basica
v'Recursos especificos
v'"No oncoldgicos
v'Coordinacion niveles
v Complejidad
v'"Modelo

v'Poblacion diana
v'Coordinacion social
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CUIDADOS PALIATIVOS. Situacion actual

FORTALEZAS

= Programas autonomicos de CP

= Implantacidon sistema sanitario

= Implicacion activa de Soc. Cientificas

= Modelos con experiencia

= Evidencia sobre efectividad y eficiencia

= Criterios de calidad
= VValoracion usuarios
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POBLACION DIANA

“La estrategia esta dirigida a los
pacientes con cancer y enfermedades
cronicas evolutivas de cualquier edad
gue se encuentren en situacion
avanzada/terminal.

Las intervenciones paliativas se basaran
fundamentalmente en las necesidades
del paciente y familia”

Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS




MISION

Mejorar la calidad de la atencidon prestada
a los pacientes en situacion avanzaday
terminal y a sus familias promoviendo

|la respuesta integral y coordinada del
sistema sanitario a sus necesidades y
respetando su autonomiay valores.
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OBJETIVO
Establecer compromisos apropiados,
viables y medibles por parte de las CCAA
para contribuir a la homogeneidad y mejora
de los Cuidados Paliativos en el Sistema
Nacional de Salud.

VALORES

*Derecho al alivio del sufrimiento
*Valor intrinseco de la persona
«Calidad de vida definida por el
paciente

*Expectativas de enfermo y
familia

eSolidaridad
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Contenidos de la Estrategia

1. Analisis general, justificacion y metodologia de trabajo.

2. Propuesta de objetivos, recomendaciones e indicadores
con una breve justificacion de cada uno de ellos.

3. Ejemplos de buenas practicas en las CC.AA.

Los objetivos e indicadores son el nucleo central
y objeto de la aprobacion por parte del CISNS
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Los objetivos estan agrupados en cinco lineas estrategicas:

- Atencion integral
PACIENTE Y FAMILIA

- Organizaciony

coordinacion
PUNTOS CRITICOS

- Autonomia
OBJETIVOS - Formacion
ACCIONES
INDICADORES - Investigacion

Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS
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inea estratéqgica 1

Atencion integral

La atencion de los pacientes en fase avanzada y
terminal no puede ser una atencion aislada, sino
gue debe de formar parte de la atencion a su
proceso de forma continuada y coordinada entre
atencion primaria y especializada.

El plan terapeutico es unico e inter-disciplinar
y abarca todos los ambitos asistenciales.
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Linea estratéqgica 2

ORGANIZACION Y COORDINACION

OBJETIVO GENERAL

Disponer de un modelo organizativo
explicito para que los pacientes reciban
cuidados paliativos de acuerdo con sus
necesidades y en el momento apropiado
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CUIDADOS PALIATIVOS BASICOS
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CUIDADOS PALIATIVOS ESPECIFICOS
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Linea estratéqgica 3

AUTONOMIA DEL PACIENTE

OBJETIVO GENERAL.:

Fomentar la aplicacion de los principios
bioeticos y la participacion del paciente
en su proceso de acuerdo con los
principios, valores y contenidos de la Ley
de Autonomia del Paciente y de la
legislacion vigente en las distintas
Comunidades Autbnomas.
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Mantener la dignidad va mas alla de lo que
se les hace a los pacientes, depende de
coOmo se les ve.

Cuando se les ve como merecedores de
honra y respeto es mucho mas posible
ayudar a conservar la dignidad.

Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS




Linea estratégica 4

FORMACION

6.1 Establecer en las CCAA un Plan de Formacion
Continuada en Cuidados Paliativos para los
profesionales de atencion primaria, atencion
especializada y para aquellos profesionales que se
dediguen especificamente a cuidados paliativos.

6.2 Promover que los profesionales de los equipos
especificos de Cuidados Paliativos dispongan de
formacion especifica avanzada, reglada y acreditada
en cuidados paliativos.
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Linea estratégica 5

INVESTIGACION

v Epidemiologia de la situacion avanzada y terminal
v'Sintomas: evaluacion y tratamiento

v' Tratamientos de soporte

v'Factores prondsticos y Calidad de vida
v'Cuidados paliativos y seguridad

v'Cuidados paliativos en ancianos y en nifios

v Aspectos emocionales y necesidades psicoldgicas
v'Bioética en el final de la vida

v'Atencion al duelo

v'Evaluacion de resultados y mejora de calidad

v’ Continuidad de atencién y modelos organizativos
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EVALUACION
*» Mapa de estructuras y recursos

“* % pacientes atendidos

¢ Cobertura poblacional

¢+ Opioides tercer escalon

** % profesionales formados

¢+ N° proyectos financiados
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EVALUACION DE RESULTADOS

»Dolor y otros sintomas
»Calidad de vida

»Nivel de informacion

» Satisfaccion paciente y familia

Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS
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En resumen, contiene

5 Lineas Estratégicas

Estratt_zgia - : ]
e / Objetivos Generales

Salud

33 Objetivos Especifico

104 Recomendaciones
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APOYO A LA IMPLANTACION
desde el MSC

« Campanias de sensibilizacion y de
iInformacion de derechos y recursos.

 Proyectos de Investigacidon convocatorias
del Instituto de Salud Carlos I11.(4,5 mill
euros en 2007)

« Financiacion proyectos Yy formacion
especifica a las CCAA (16 mill. Euros 2006-
2008)
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APOYO A LA IMPLANTACION
desde el MSC

Financiacion proyectos Sociedades Cientificas vy
Pacientes (2,5 mill euros en 2007).

Financiacion guia de practica clinica Cuidados
Paliativos dentro del Proyecto Guia Salud. (
OSTEBA).

Financiacion informes de evaluacion tecnologias
sanitarias: Cuidados Paliativos en no oncologicos
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RETOS 2008-2009

Plan de comunicacion y difusion.

Implantacion “real” e inclusion de los objetivos en los
planes y programas de las CC.AA.

Cambio de cultura de los profesionales y de los
gestores

Evaluacion de la estrategia en 2009.

Redefinicion de objetivos y actividades
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