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Presentacio

Quan sacosta el final de la vida és el moment en que més i
més bona atencié sha de prestar als pacients i als seus
familiars a la vegada que sen respecten els drets i
lautonomia, dacord amb les recomanacions de la nostra
legislacié, especialment la Llei de drets i garanties de la
persona en el procés de morir, que es va aprovar per
unanimitat lany 2015.

Durant la legislatura passada, la Conselleria de Salut i
Consum va promoure accions i va donar intens suport per
millorar latencié de les persones quan estan afectades per alguna malaltia cronica, que estan en una
situacié que esdevé cada vegada més complexa i per a les quals sacosta el final de la vida. En aquest
moment vital de les persones —tant si sén adultes com si sén infants—, la sensibilitat, la qualitat i la
humanitat de latencié que els prestam a elles i als seus familiars és encara més important que
habitualment, i els seus valors i les seves preferéncies cobren importancia.

Hem realitzat moltes actuacions, pero queda molt de cami per recérrer. El Programa de Cures
Palliatives de les llles Balears 2019-2023 ens orienta en els passos que hem de fer: com s'identifica i
satén una persona amb necessitats datencié palliativa i la seva familia a les llles Balears, com hem
dorganitzar-nos per poder donar la millor resposta a les persones amb necessitats datencié palliativa i
quins recursos assistencials sén més adequats depenent del grau de complexitat. | també concreta
quin ha de ser el rol dels professionals de cada ambit assistencial respecte de latencié palliativa i com
podem avaluar i mesurar tot aixo cercant aportar valor als pacients.

El Govern de les llles Balears ha considerat fonamental impartir formacié a un ampli ventall de
professionals d’hospitals, de latencié primaria i de residencies per avangar en la millora de latencié
palliativa en tots els ambits, i també ha considerat important impulsar el desenvolupament de
sistemes dinformacié comuns que permetin tenir accés als registres dels pacients des dels diferents
nivells assistencials.

Lequip datencié primaria és leix en el qual pivota latencié sanitaria al llarg de la vida, incloent-hi la
fase avancada de la malaltia. Per aixo és important identificar de manera proactiva les persones amb
necessitats datencié palliativa i promoure latencié domiciliaria i la planificacié de decisions avancades
alhora que es respecten les voluntats anticipades per tal de garantir i protegir la dignitat de la persona
en el procés de morir.

M’enorgulleix recordar que a les Illes Balears tenim una llarga trajectoria d'equips especifics de cures
palliatives de diferents tipus (hospitalaris, domiciliaris i mixts) segons la singularitat de cada territori,
que, a part de prestar assisténcia diariament als pacients, participen activament per difondre la mirada
palliativa entre molts professionals impartint-los formacié i mostrant lexemple de la seva atencié en el
dia a dia amb les rotacions que s'hi fan.

Vull agrair limpuls que es fa de manera continuada tant des de 'Estratégia de Cures Palliatives de les
llles Balears com des del Centre Coordinador del Programa de Cures Palliatives, a mode dobservatori,
envers les persones amb necessitats datencié palliativa. | també vull donar les gracies a totes les
persones que, compartint coneixements, dedicant esforcos i posant illusié, han participat en
lelaboracié i la revisié del Programa.

Patricia Gbmez Picard
Consellera de Salut i Consum
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Sigles

AC
EAP
EAPS
ESAD
ESH
ESHAP
GMA
HUSE
HUSLL
IGC
LAE
OE
PCA
PCC
PCPIB
SNS
ucp
ucpp

accions concretes

equip d’atencié primaria

equip d'atencié psicosocial

Equip de Suport d’Atencié Domiciliaria

equip de suport hospitalari

Equip de Suport Hospitalari d’Atencié Palliativa
grups de morbiditat ajustada

Hospital Universitari Son Espases

Hospital Universitari Son Llatzer

infermer o infermera gestora de casos

linia d’actuacié estratégica

objectiu especific

pacient cronic avancat

pacient cronic complex

Programa de Cures Palliatives de les llles Balears
Sistema Nacional de Salut

unitat de cures palliatives
Unitat de Cures Palliatives Pediatriques
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Latencié palliativa és latencié constituida per un conjunt de mesures que tenen la finalitat de millorar
la qualitat de vida relacionada amb la salut en qualsevol fase evolutiva duna malaltia, especialment si
esta en una fase avancada o en els pacients en la trajectoria de final de la vida, per tal dalleujar-ne el
patiment i controlar els simptomes de la malaltia.’

Les cures palliatives es defineixen com «lestudi i latencié de pacients amb alguna malaltia activa,
progressiva i en estat avancat per als quals el pronostic de vida és limitat i el focus datencio és la
qualitat de vidax».”

Actualment, [Organitzacié Mundial de la Salut amplia aquesta definicié com «un abordatge que millora
la qualitat de vida dels pacients i dels seus familiars que afronten els problemes associats a una
malaltia mortal per mitja de la prevencié i de lalleujament del patiment amb la identificacié
primerenca i lassessorament i el tractament impecable del dolor i altres problemes fisics, psicosocials i
espirituals».’

Seguint aquests conceptes, s’han desenvolupat les cures palliatives en el conjunt del Sistema Nacional
de Salut (SNS) i a les llles Balears. L’evolucié de les cures palliatives a les llles Balears ve marcada per
fites importants, com ara la implementacié de I'Estratégia de Cures Palliatives de les Illes Balears
2009-2014," l'elaboraci6 del Programa de Cures Palliatives de les llles Balears (PCPIB) 2013-2016,° la
creaci6 del Centre Coordinador del PCPIB® i l'aprovacié de la Llei 4/2015, de 23 de marg, de drets i
garanties de la persona en el procés de morir.”

En l'ambit de la planificacié estrategica en aquesta matéria conviuen dos elements destacats: d'una
banda, IEstratégia de Cures Palliatives i, de l'altra, el PCPIB. L'Estrategia pretén definir arees de
desenvolupament en tots els ambits relacionats amb les cures palliatives, de manera que es pugui
influir en 'agenda de la politica sanitaria de les Illes Balears, mentre que el PCPIB cerca una aplicacié
practica implementant algunes de les propostes recollides a 'Estratégia.

EL PCPIB 2019-2023 té l'objectiu principal de respondre a la questié com s'identifica i atén una
persona amb necessitats d'atencié palliativa i els seus familiars a les llles Balears? L’any 2012 es va
encarregar a la Unitat Tecnica de IEstratégia de Cures Palliatives elaborar el PCPIB per respondre a
aquesta pregunta. A partir de l'analisi de la situacié d’aquell moment es va estudiar com millorar
l'atencié palliativa, basant-se en una metodologia participativa consultant experts i agents implicats
per mitja de grups nominals, la tecnica Delphi i entrevistes. En aquesta analisi varen participar més
d’un centenar de persones.

Com a conclusions,” entre d'altres, es varen proposar aquestes mesures: impartir formaci6 als
professionals de tots els ambits assistencials; crear equips especifics de cures palliatives als hospitals
d’aguts per donar suport a la identificacié i l'atenci6 de les necessitats dels pacients ingressats;
implementar eines comunes als professionals dels ambits implicats en atencié palliativa i en les
histories cliniques, per afavorir la continuitat i l'atencié integrada, i identificar la necessitat de difondre
el model de cures palliatives.

El periode establert per executar el PCPIB 2013-2016 ha vencut i per aixo és el moment d’actualitzar-
lo. Per aquest motiu es plantegen questions relatives al desenvolupament de les accions proposades,
quines d’aquestes accions han de tenir continuitat i quines no ha estat possible emprendre. També s'hi
inclou la revisié de les que, tot i que es varen impulsar, no han assolit la implementacié plena.

Es proposa el terme atencié palliativa com el més apropiat per descriure el conjunt de mesures
orientades a millorar la qualitat de vida d’aquests pacients de manera precoc. Es un concepte
complementari al de cures palliatives, que s'identifica més amb els serveis especifics.®
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També és necessari observar com és la situacié actual a escala epidemiologica i la disponibilitat de
recursos destinats a atencié palliativa, tant en 'ambit basic com en lespecific, per poder fer una
estimacio de les necessitats que hi ha.

Cal fer una reflexié per aclarir el marc conceptual per a atencio palliativa,” perque tradicionalment
s’ha desenvolupat més per a 'atencié de les persones amb patologia oncologica, tot i que fa molts
anys que s'intenta desenvolupar també per a persones amb malalties avancades diferents del cancer, i
ja a linforme d’avaluacié de [Estratégia de Cures Palliatives (2009-2015)" s’observa que la cobertura
per a la poblacié diana amb patologia no oncologica a carrec dels equips especifics domiciliaris de la
sanitat publica de les Illes Balears havia augmentat del 16 % al 49 %.

La medicina palliativa presenta avui dia una visié més amplia que en els inicis, perque va des de
l'atencié apropiada de pacients amb malalties actives i avancades amb pronostic limitat —en que
l'objectiu principal és la millora de la qualitat de vida— fins a 'atenci6 de pacients amb malalties de
mal pronostic en que la mort no sembla propera, i inclou també pacients amb diagnostic recent de
cancer avancat i pacients amb malaltia cronica avancada d'un organ.”

Per tant, estam davant un canvi de model d’atencié que implica no només redefinir la poblacié diana
tributaria d'atencié palliativa siné també establir de manera clara el rol de cada professional durant el
procés d'atencié i aclarir els moments clau per a la identificacié primerenca de la persona amb
necessitats d'atencié palliativa, qualssevol que siguin la malaltia de base i lambit sanitari en que
estigui. Millorar la qualitat de l'atencié implica una identificacié precoc i aplicar un model integral,
integrat i centrat en la persona (gestié del cas) des d’'una mirada palliativa creixent i proporcional a la
progressio evolutiva de la situacio d'aquella.” El PCPIB, a més, ha de preveure el treball amb diferents
models organitzatius per a cada area i sector sanitari, i donar resposta a la singularitat de totes les
nostres illes.

Per tant, l'actualitzacié del PCPIB té els reptes seglents:

=  Proposar com s’ha dorganitzar el Servei de Salut per poder donar la millor resposta a la ciutadania
de les Illes Balears —tant adulta com la infantil— amb necessitat datencié palliativa i als seus
familiars.

= Millorar la identificacié dels pacients que necessiten atencié palliativa i el nivell de complexitat que
tenen, amb la finalitat de millorar ladequacié dels recursos.

= Definir quin ha de ser el rol dels professionals de cada ambit assistencial respecte de latencid
palliativa de les persones que atenen.

= Millorar la coordinacié entre els nivells assistencials per assegurar la continuitat assistencial
daquests pacients i els circuits assistencials més oportuns a les necessitats que presenten.

= Programar la formacié necessaria per avancar en la millora de latencié palliativa en tots els ambits
assistencials.

= Avaluar la qualitat de latenci¢ i la satisfaccié dels pacients i dels seus familiars i dels professionals
amb el model que es proposa.

= Impulsar el desenvolupament de sistemes dinformacié comuns que permetin tenir accés a les
dades cliniques dels pacients des de diferents ambits assistencials.
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Situacié actual de l'atenci6 palliativa a les llles Balears
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Estam immersos en un canvi de model d’atencié marcat per un aveng —en la perspectiva
epidemiologica— en la identificacié de causes de mortalitat per malalties croniques evolutives que
requereixen intervencions palliatives. A més, també estam en un canvi de perspectiva prondstica: de
malaltia o pacient terminal cap a persones amb malalties croniques avancades i pronostic de vida
limitat.

Una mostra d’aquest canvi és que el Servei de Salut de les llles Balears implementa el Pla d’Atencié a
les Persones amb Malalties Croniques 2016-2021, en el qual es preveu adequar el model de les cures
palliatives tenint en compte les necessitats d’atencié palliativa dels pacients cronics avancats (PCA).

Per identificar de manera proactiva els PCA, el Ministeri de Sanitat, Consum i Benestar Social ha
facilitat la implementacié de la classificacié de la poblacié per mitja de 'eina denominada grups de
morbiditat ajustats (GMA), que permet classificar la poblacié de les llles Balears segons la complexitat
clinica. A la figura s'observa que a la part superior (en color vermell) hi ha la poblacié amb més
complexitat, estimada en el 4 %, entre la qual hi ha la poblacié amb necessitats d’atencié palliativa,
que representa aproximadament "1 %,” que en el mes de desembre de 2018 abastava
aproximadament 11.430 persones a les Illes Balears.

Gesti6 de casos

Poblacié amb malalties croniques de risc alt i complexitat maxima
« Coordinacié entre nivells assistencials
« Atenci6 integral
« Gesti6 de casos

» Necessitat datenci6 pal-liativa

Poblacié amb malal iques de risc
« Gestié de casos amb complicacions
« Gestié de la malaltia
« Apoderament i autocura

.+ Pacientactiv

Poblacié amb malalties croniques de risc baix
« De diagnostic recent o ben controlades
sense complicacions
« Autogestié per mitja de PiEpS
« Apoderament
« Pacient actiu

Poblacié sense cap malaltia cronica
o, « Prevencié i promocié
29 A’ « PiEpS amb la poblacié
335 4 45 b » Apoderament i
& responsabilitzacié de la poblacié
per a la gesti6 de la salut propia

Font: Sophia 2018

La prevalenca de pacients amb necessitats d’atencié palliativa varia en proporcions diferents segons
'ambit assistencial: 15-25 pacients per cada quota d’'un professional ’EAP, 35-45 % dels ingressats
en hospitals d'aguts, 35-70 % dels allotjats a residéncies geriatriques.”

D'altra banda, a IEstratégia de Cures Palliatives del Sistema Nacional de Salut —i també, fins ara, a la
de les llles Balears—, els criteris aplicats per fer l'estimacié de la poblacié diana tributaria de rebre
atencié palliativa es basen en els criteris proposats per McNamara, Rosenwax i Holman.”

Segons aquests autors, es pot fer el calcul de la poblacié minima i de la poblacié maxima susceptible
de rebre atencié palliativa. Els criteris que apliquen per a l'estimacié de la poblacié minima susceptible
de rebre cures palliatives és agafar el 30 % de les persones que han mort el darrer any com a
consequéncia de malalties croniques concretes (VIH-sida, corea de Huntington, esclerosi lateral
amiotrofica i malalties de la motoneurona, malaltia de Parkinson, demencia de tipus Alzheimer,
insuficiencia cardiaca, insuficiéncia hepatica, malaltia pulmonar obstructiva cronica i insuficiéncia
renal) i el 60 % de totes les persones que han mort per causes oncologiques (també el darrer any).
Per calcular la poblacié maxima recomanen comptabilitzar totes les defuncions del darrer any excepte
les produides per les causes segUents: embaras, part o puerperi, afeccions originades en el periode
perinatal, traumatismes, enverinaments i causes externes de morbiditat i mortalitat.
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Calculant-ho aixi, la poblacié tributaria de rebre atencié palliativa a les Illes Balears l'any 2017 era de
3.231 persones (poblacié minima) a 7.561 persones (poblacié maxima), basant-nos en dades de la
Direccié General de Planificacio, Avaluacié i Farmacia (actualment Direccié General de Prestacions i
Farmacia).

Per tant, actualment hi ha dues maneres destablir la poblacié tributaria de rebre atencié palliativa. Es
possible que al llarg del periode de vigencia de 'actualitzacié del Programa es faci una redefinicié de la
poblacié susceptible de rebre atencié palliativa, pero de moment adoptam 'l % de la poblacié com a
denominador per estimar la POBLACIO SUSCEPTIBLE DE REBRE ATENCIO PALLIATIVA i, alhora, es continua
alineat amb les estratégies de cures palliatives (tant la de 'SNS com la de les llles Balears) amb els
criteris de McNamara, Rosenwax i Holman, per concretar la POBLACIO SUSCEPTIBLE DE SER ATESA PER
RECURSOS ESPECIFICS DE CURES PALLIATIVES.

El que tenim clar és que la poblacié diana augmenta. Cal una estrategia de formaci i organitzacié per
afrontar aquest nou repte, formacié impartida als professionals dels diferents ambits assistencials,
especialment els de 'atencié primaria pero també els especialistes hospitalaris, enfocada a la
identificacié precoc de pacients amb necessitats palliatives, situacié coneguda com a primera
transicié.” Aquesta identificacio primerenca afavorira l'atencié palliativa dirigida als pacients no
complexos i també permetra dimensionar la prevalenca de pacients que requereixen serveis especifics
de cures palliatives.

Situacié amb relaci6 als pacients adults

De la mateixa manera que ja es va detectar a l'analisi de fa uns anys i alineats amb el Pla d’Atencié a
les Persones amb Malalties Croniques de les llles Balears 2016-2021 continuam observant que
augmenten l'envelliment i la prevalenca de les malalties croniques avancades.

Tot i que aquests anys s’ha treballat en la millora de l'atencié de pacients amb necessitats d’atencié
palliativa, tal com queda reflectit a linforme d’avaluacié de IEstratégia de Cures Palliatives de les llles
Balears 2009-2015, continuam immersos en un model d’'atencié orientat, en general, a 'atencié
reactiva de malalties o d’aguditzacions de malalties croniques. |, tot i les nombroses consultes diaries a
l'atencié primaria, encara és una atencié molt hospitalocentrista; per tant, cal millorar la continuitat de
l'atencié d’'aquests pacients.

Malgrat els avencos en la curacié de malalties agudes comunes i en la deteccié i el control dels
problemes cronics de salut més prevalents, a causa de 'envelliment de la poblacié cada vegada és
més alt el nombre de persones que tenen problemes de salut cronics, que les aboquen
inexorablement a una situacié de malaltia avancada previa al final de la vida, una fase de durada
variable, dificil de preveure, que fluctua en el temps i que esdevé un repte emergent per al sistema
sanitari.

Cal mantenir la linia de la identificacié primerenca d’aquests pacients per tal de poder incorporar-los a
rutes assistencials adequades a les seves necessitats i a programes d’atencié palliativa especifics si la
situacié ho requereix.

L’atenci6 primaria és qui pot liderar —i cal que ho faci— l'atencié dels pacients amb necessitats
d’atencio palliativa, si més no dels no complexos, i demanar suport i treballar en coordinacié i
collaboracié amb els equips especifics en els casos de complexitat alta, si és necessari.
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En lavaluacié de IEstratégia de Cures Palliatives de 'SNS s’evidencien —entre altres aspectes—
linfraregistre de les activitats de cures palliatives i el desconeixement de la cobertura real dels
programes destinats a aquesta poblacié.

En linforme d’avaluaci6 de I'Estratégia de Cures Palliatives de les llles Balears 2009-2015" també es
detecten dificultats en el registre i en lexplotacié de les dades i la falta d’'un conjunt minim de base de
dades en els serveis; per aixd, a hores d’ara és molt dificil determinar quina poblacié ha estat atesa per
un servei especific de cures palliatives i quina ha rebut atencié palliativa a carrec del seu equip de
referencia d’atencié primaria. Per tant, no es pot determinar de manera fidedigna la taxa de cobertura
de l'atencié palliativa. Evidentment, un dels propdsits del nou Programa de Cures Palliatives és
proposar accions per resoldre aquesta deficiéncia.

Segons dades de l'informe Com moren els ciutadans i ciutadanes de les llles Balears,” resultat
d'aplicar la Llei 4/2015, de 23 de marc, de drets i garanties de la persona en el procés de morir, l'any
2016 la poblacié susceptible de rebre cures palliatives segons els criteris de McNamara va oscillar
entre 3.057 i 7.120 persones (criteris de minims i maxims). De les 3.057 persones de minims, 977
varen morir per un procés no oncologic i 2.080, per un procés oncologic.

Segons dades d'activitat del mateix any dels recursos especifics de cures palliatives i tenint en compte
la possibilitat de duplicar el nombre de pacients atesa la manca d'unificacié de registres, a la sanitat
publica de les Illes Balears es varen atendre 1485 pacients oncologics i 401 pacients no oncologics
(font: memories dels serveis). Per tant, amb una taxa estimada de cobertura del 61,7 %, som lluny dels
minims de la poblacié estimada de rebre cures palliatives.

Amb aquesta analisi de situacié i malgrat la millora en els darrers anys, cal avancar en la definicié de
les estructures i els processos en l'atencié de les persones amb necessitats d’atencié palliativa.”

Situacié amb relacio6 als pacients pediatrics

Tal com va passar en el seu moment amb ['Estratégia de Cures Palliatives de 'SNS i la identificaci6 de
la poblacié diana en edat pediatrica,” lestratificacié utilitzada en la poblacié general per mitja dels
GMA pot no ajustar-se adequadament per a l'estimacié de la poblacié pediatrica tributaria de cures
palliatives.

Recollint allo que ja es va exposar en el PCPIB del periode anterior pel que fa a la poblacié pediatrica
—aixi ho defineixen els criteris d'atencié de cures palliatives pediatriques a 'SNS—, els criteris
d'inclusié en la poblacié diana segueixen una altra serie de recomanacions. Sén candidats a rebre
atencié d’'un equip de cures palliatives pediatriques tots els pacients als quals s’hagi diagnosticat una
malaltia catalogada com a amenacadora per a la vida o limitadora de la vida. Una malaltia que
amenaca la vida és la que implica una probabilitat alta de mort prematura perd en la qual també hi ha
la possibilitat de supervivéncia prolongada fins a l'edat adulta. Una malaltia que limita la vida es
defineix com una situacié en qué la mort prematura és el més probable, tot i que no necessariament
imminent.
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A la taula 1 recollim els quatre grups de situacions i malalties definides segons el document A Guide to
the Development of Children’s Palliative Care Services.”

Taula 1. Grups proposats per classificar els infants susceptibles de rebre cures palliatives

Grup 1 Situacions que amenacen la vida. El tractament pot ser curatiu o pot fracassar (ex. el cancer)

Malalties que requereixen periodes llargs de tractament intensiu per perllongar la vida, tot i que es pot

iy = produir una mort prematura (sida, fibrosi quistica, prematuritat extrema)

Malalties progressives sense opcions curatives

Grup 3 Tractament palliatiu des del diagnostic (malalties neuromusculars, neurodegeneratives, anomalies
cromosomiques, trastorns metabolics, cancer avancat en diagnosticar-lo)

Situacions irreversibles, no progressives, amb greu discapacitat i vulnerabilitat de patir complicacions de
la salut (p. e. paralisi cerebral greu, prematuritat, lesions cerebrals, malformacions congeénites)

Grup 4

A partir de les recomanacions de 'Associacié Europea de Cures Palliatives (EAPC) i de 'Académia
Americana de Pediatria (AAP), només el 50 % d’aquests pacients necessiten l'assisténcia d’'un equip
especific en cures palliatives. A la taula 2 es pot observar aquesta estimacié per a la poblacié
pediatrica balear.

Taula 2. Estimacié d'infants subsidiaris d'atencié especifica de cures patliatives pediatriques per a la poblacié balear

Nombre d’habitants fins a 19 anys 180.714 18.431 26.960 1977

Nombre d'infants* amb malalties que limiten la
vida subsidiaris d'atencié especifica de cures 17 12 17 1
palliatives pediatriques (EAPC)

* Xifra obtinguda aplicant la xifra tedrica de prevalenca, segons la qual de 10 a 16 infants per cada 10.000 presentaran una malaltia limitadora o
amenagadora per a la vida i un 50 % necessitaran atencié especifica d'una unitat de cures palliatives pediatriques.

Font: Institut d'Estadistica de les llles Balears (IBESTAT), 2018.

CONSELLERIA
SALUT | CONSUM

\NmHOO ==



Programa de Cures Palliatives de les llles Baleares 2019-2023 21

Recursos assistencials de qué disposam per a I'atencié palliativa

Com ja es recollia en el PCPIB 2013-2016, seguint la classificaci6 reconeguda per la Societat
Espanyola de Cures Palliatives (SECPAL)” distingim dos nivells de recursos assistencials: el nivell
basic i el nivell de cures palliatives especialitzades (d'ara endavant, recursos especifics).

A la taula 3 es pot observar 'ordenament sanitari de les llles Balears i la poblacié total i la de més de
64 anys adscrita a cada area de salut del territori.

Taula 3. Ordenament sanitari de les llles Balears

N o Poblacié Poblacié adscrita
Area de salut Sector sanitari )
adscrita > 64 anys

Ponent 338.852 54597
Migjorn 270.206 41763

Mallorca
Llevant 147.438 24.415
Tramuntana 128.523 20.265
Menorca Menorca 89.265 15.140
Eivissa 143549 17932

Eivissa i Formentera

Formentera 10.165 1158

Font: dades de les targetes sanitaries individuals en data de gener de 2019.

Respecte del periode anterior, cal aclarir que actualment les infermeres de les unitats de valoracié
sociosanitaria (UVASS) han passat a ser infermeres gestores de casos (IGC) i shan anat incorporant
als diferents ambits d’atencié per donar resposta a les necessitats d'implementacié del Pla d’Atencio a
les Persones amb Malalties Croniques, i en les seves poblacions diana hi ha pacients amb necessitats
d’atencié palliativa.

Nivell basic de cures palliatives

En aquest grup s'identifiquen els recursos que, per la poblacié diana, atenen pacients susceptibles de
rebre atencié palliativa i els seus familiars, és a dir, presten atencié palliativa en entorns convencionals,
no especifics de cures palliatives. Idealment seria recomanable que tots els professionals sanitaris
tinguessin una formacié basica en cures palliatives.

Aquest nivell d'atencié s'adreca a totes les persones amb necessitats d’atencié palliativa sense
complexitat. Inclou les intervencions seguents:

o |dentificacié de pacients amb necessitat de rebre atencié palliativa.

s Mesures de control de simptomes, tant farmacologiques com no farmacologiques.
s Comunicacié amb el pacient, els seus familiars i altres professionals de la salut.

o Procés de presa de decisions.

= Definicié dobjectius dactuacié que respectin els principis de les cures palliatives.
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A les llles Balears, els recursos identificats que presten atencié basica de cures palliatives sén els
seglents:

o equips datencié primaria

= hospitals daguts

o hospitals datencié intermédia

o infermeres gestores de casos

@ residencies geriatriques i centres de dia

o unitats destada llarga o de cures especials
s serveis durgencies extrahospitalaries

a) Equips datencié primaria (EAP)

L’atencié primaria és l'eix en el qual pivota l'atencié palliativa. L'atencié palliativa als pacients i als seus
familiars i/o persones cuidadores que ho necessiten és una tasca propia dels professionals dels EAP,
tant al centre de salut com a domicili. Han de prestar 'atencié tant de manera autonoma en les
situacions sense complexitat palliativa com en collaboracié amb els professionals experts en cures
palliatives en els casos que ho requereixin perque tenen una complexitat més gran.

Tant UEstratégia de Cures Palliatives de 'SNS* com les recomanacions de societats cientifiques
d’atencié familiar i comunitaria™ estableixen que les funcions dels EAP en matéria d’atencié palliativa
son les seguents:

o |dentificacié precoc dels pacients amb alguna malaltia avancada segons els criteris diagnostics i la
historia natural de la malaltia. Actualment, els professionals de latencié primaria disposen
a le-SIAP de leina NECPAL CCOMS-ICO* [vegeu 'annex 1], que és un instrument que serveix per
identificar persones en situacié de malaltia avancada i que tenen necessitats datencié palliativa.

s Valoracié integral de les necessitats dels pacients i de les persones cuidadores, i establiment d'un
pla dactuacié escrit que inclogui mesures preventives, recomanacions dautocura, control de
simptomes, etc. Es important que es mantengui una actitud proactiva per mitja del dialeg perqué
sigui el pacient qui marqui el ritme, alhora que se cerca el seu confort, tot anticipant-se a les
necessitats futures.

o Valoracié frequent i control de simptomes fisics i psiquics, i identificacié del tractament
farmacoldgic i no farmacologic del dolor i daltres simptomes. El pla terapéutic s’ha dadaptar a
cada etapa del procés, i no ha de tenir només en compte la prescripcié siné també la
desprescripcié de medicaments innecessaris.

o Informacié i suport als pacients en les diferents fases del procés, incloent-hi la planificacié
anticipada de decisions.

o Informacié, consell sanitari, assessorament i suport a les persones vinculades als pacients,
especialment les persones cuidadores.

o Garantia de continuitat de tot el procés, fins i tot latencié en el dol. Es important tenir previst
labordatge de lagonia per tal de garantir una atencié optima fins al final de la vida, sempre que el
pacient ho vulgui i sigui possible per part de familiars i persones cuidadores.

= En les situacions que ho requereixin per la complexitat del cas, s’ha de facilitar latencié compartida
amb estructures de suport sanitari i/o social o a carrec de serveis especifics, tant a les consultes
com a casa del pacient o per mitja dingrés hospitalari. Quan es mobilitzin recursos especifics de
suport domiciliari, latencié palliativa sera compartida amb el personal médic i dinfermeria de
latenci6 primaria. Per mesurar la complexitat dels casos amb necessitats datencié palliativa, els
professionals de latencié primaria disposen a le-SIAP de leina IDC-Pal® [vegeu lannex 2].
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Dins la implementacié actual del Pla d’Atenci6 a les Persones amb Malalties Croniques s'inclou la
identificacio precoc de pacients cronics avancats (PCA), que son pacients amb necessitats d’atencio
palliativa a carrec dels EAP, com es pot observar a la taula 4. Aquesta identificacié s’ha incrementat
progressivament a les tres arees de salut de les llles Balears [vegeu els grafics].

Taula 4. Nombre de pacients vius identificats a l'e-SIAP com a PCA

Nombr de PCA

Ponent 327
Migjorn 293
Mallorca
Llevant 108
Tramuntana 92
Menorca 42
Eivissa i Formentera 85

Tal com hem descrit més amunt, si es contrasten la poblacié susceptible de rebre atencié palliativa
(1%) i les dades mostrades a la taula 4, es pot observar que encara som lluny de la poblacio
teoricament esperada. Es preveu que aquesta xifra augmenti els anys vinents.

Grdfics. Pacients identificats com a PCA a les arees de salut de les llles Balears
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Font: Sophia 2017-2019.
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En el PCPIB 2013-2016, una de les accions empreses pels EAP va ser designar i formar les persones
referents en cures palliatives de l'atencié primaria: un metge o metgessa i un infermer o infermera de
cada centre de salut de totes les illes. Aquesta accié es va completar el desembre de 2017, com es pot
comprovar a la taula 5.

Taula 5. Persones referents en cures palliatives de l'atencié primadria formades

Area de salut Personal d'infermeria

Mallorca 43 41
Menorca 6 6
Eivissa i Formentera 10 7

Font: elaboracié propia amb dades de desembre de 2017.

Les funcions que es recomana assignar a les persones referents de l'atencié primaria sén les segients:
s docéncia

@ assessorament o interconsultoria

s coordinacié amb els diferents recursos basics i especifics en cures palliatives

o enllag amb el Centre Coordinador de Cures Palliatives

Un dels objectius d’aquesta actualitzacié del PCPIB continua essent potenciar l'atencié primaria com a
eix d'atencié als pacients amb necessitats d’atenci6 palliativa i als seus familiars i també donar
continuitat a la implementacié del projecte de les persones referents en cures palliatives a l'atencié
primaria.

b) Hospitals daguts

Els professionals responsables de l'atencié en un hospital d’aguts tenen un repte important, perque,
ateses les necessitats de la poblacié, han de treballar amb diferents models d’atencié. Aquests
professionals han d’entendre les cures palliatives com una part integral de l'atencié; per tant, sén
responsables de l'atencié palliativa que es presta als pacients de l'especialitat corresponent. A més,
tenen un paper important en la identificacié proactiva quan fan la gestié del cas i han de tenir cura
amb la qualitat de l'atencié en els darrers dies si es preveu que s’han de passar a ['hospital.

Com que, historicament, les cures palliatives varen comencar en 'entorn del pacient amb cancer i és
molt alt el nombre de pacients oncologics atesos pels equips especifics de cures palliatives perque
molts es consideren complexos des de linici, els serveis d'oncologia dels hospitals solen estar
especialment sensibilitzats amb les cures palliatives, i és habitual trobar-hi professionals amb
formacié avancada en cures palliatives, cosa que permet millorar latencié dels pacients amb aquestes
caracteristiques als hospitals d’aguts. Fins i tot algun servei d'oncologia disposa de consultes externes
especifiques de cures palliatives. Actualment, durant la formacio els residents de medicina d’aquests
serveis fan rotacié pels serveis especifics hospitalaris i domiciliaris de cures palliatives i assisteixen a
cursos basics d’atencié dels pacients amb necessitats d’atencié palliativa.

Les funcions en mateéria d’atencié palliativa dels professionals responsables de l'atencié als hospitals
d’aguts son les seguents:

o identificacié precog de pacients amb necessitats datencié palliativa
o avaluacié de la complexitat del cas
o atencié integral i integrada daquests pacients
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Es important que es preservi un entorn d’atencié d’acord amb les necessitats que presentin els
pacients que ja hagin estat identificats com a pacients amb necessitats d’atencié palliativa, prioritzant
entorn domiciliari o sociosanitari, si és factible. Quan no sigui possible, s’ha de poder prestar-los una
atencio palliativa tan adequada com sigui possible a la seva situacié.

En alguns serveis hospitalaris encara s'observa tendéncia a indicar tractaments agressius dirigits a
prolongar la vida, a decantar-se per un tractament curatiu en comptes d’'un de palliatiu, a prescindir de
millorar la qualitat de 'atenci6 en els darrers dies de vida i de transmetre una informacié adequada al
pacient i als seus familiars, a fer menys particip el malalt en la presa de decisions i a deixar de banda
aspectes essencials, com ara les preferéncies del pacient sobre el lloc on voldria morir.*® Des de molts
ambits s'imparteixen accions formatives per canviar les intervencions dels professionals envers els
pacients que estan en aquestes situacions.

A les llles Balears hi ha set hospitals publics d’aguts, distribuits segons mostram a la taula seguent:

Taula 6. Distribucié dels centres hospitalaris d’aguts de titularitat piblica de les llles Balears, per drees de salut

Area de salut Sector sanitari Hospital d’aguts Moz el s NI ’EX|tu§ dluranff’
en servei d'ingressos hospitalitzacié
985

Ponent Son Espases 29.233

Migjorn Son Llatzer 375 17.930 440
Mallorca

Llevant Manacor 208 11.264 442

Tramuntana Inca 161 7.758 316
Menorca Menorca Mateu Orfila 101 6291 354
Eivissa i Eivissa Can Misses 260 10.016 360
Formentera Formentera Formentera 12 456 10

Font: Sophia, dades de desembre de 2018.

D'acord amb les dades que figuren a la memoria de 2018 de 'ESAD de Mallorca, el 13 % dels pacients
inclosos en el programa domiciliari especific de cures palliatives varen morir en algun hospital d’aguts.

Segons dades de la memoria de 2018 de la UCP de 'Hospital General, va rebre 43 pacients
procedents de I'Hospital Universitari Son Espases (HUSE) que ja estaven inclosos en el programa de
I'ESAD. Aquesta xifra representa el 26,1 % del total dels pacients procedents de lHUSE amb destinacié
a aquesta UCP. En aquests moments no disposam del mateix tipus de dades relatives als altres
sectors sanitaris de Mallorca.

Es pot interpretar que hi ha dificultat per garantir la continuitat assistencial de cures palliatives
especifiques. Cal analitzar de manera detallada les causes d’aquestes ruptures del circuit, que —entre
d'altres causes— podrien estar relacionades amb la manca de cobertura durant les 24 hores de cada
dia de l'any per recursos especifics de cures palliatives, la voluntat del malalt i /o de la familia, la
idiosincrasia de cada sector o area sanitaria, la falta de disponibilitat de llits als hospitals d’atencié
intermedia, etc.
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Tenint en compte el nombre de defuncions als hospitals d'aguts (de pacients amb necessitats
palliatives o sense), ens plantejam la necessitat de fer recerca sobre la qualitat de 'atencié rebuda en
els darrers dies de vida en aquests hospitals, sobre potenciar la formacié dels professionals
hospitalaris en la gestio del final de la vida i sobre la necessitat de disposar-hi de recursos d’equips de
suport hospitalaris.

c) Hospitals datencié intermédia

Sén hospitals que tenen principalment els objectius de convalescéncia i rehabilitacié, de promocié de
autonomia i de reinsercié en la comunitat després d’'un procés agut; estan destinats també a les
persones que necessiten la continuacié d’un tractament o la supervisié clinica continuada i que
requereixen una gran quantitat de cures, un abordatge des d’'una perspectiva multidisciplinaria i una
valoracié integral de les necessitats que presentin.”’

Podem trobar també unitats hospitalaries amb aquests objectius en alguna unitat polivalent d’algun
hospital d'aguts i en alguns centres concertats on el Servei de Salut disposa de llits en virtut d'un
conveni.

Els usuaris s6n pacients postaguts; persones amb un procés agut resolt i amb necessitats de
rehabilitacié; persones amb alguna sindrome geriatrica amb descompensacio resolta perd amb
accentuacié de la dependéncia i, en molts casos, amb possibilitats de rehabilitacié; persones amb
alguna malaltia cronica evolutiva no complexa i amb descompensacié de la salut, i persones amb
alguna deméncia que necessiten un ingrés de durada curta per fer-los una avaluacié i/o un diagndstic,
un control o un tractament de trastorns del comportament.

No obstant aixd, cal apuntar que a l'area de salut de Mallorca les unitats de cures palliatives (UCP)
estan ubicades als hospitals d’atencié intermedia, tot i que sén recursos especifics de cures palliatives.

En el document Atencié al pacient cronic complex i al pacient cronic avancat® s'estableix la ruta
assistencial del PCA: per definicié, té necessitats d’'atencié palliativa; si és factible, es preserva 'atencié
al domicili i, si necessita ingressar en un centre hospitalari, es prioritza l'atencié als hospitals d’atencié
intermedia, on els objectius de tractament sén els segients:

@ Fer una valoracié integral i multidimensional del pacient.

o Establir un pla de cures segons els resultats de lavaluacié, que cal revisar després de cada
descompensacio greu.

o Revisar la situacié clinica integral i registrar-ne els canvis en els sistemes dinformacié.

o |dentificar les necessitats palliatives i la complexitat del cas per derivar-lo a un recurs especific, si
és necessari.
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A les taules 7-9 figuren els hospitals i els centres d’atencié intermedia de les Illes Balears.

Taula 7. Recursos d'unitats de rehabilitacio i convalescencia a centres d’atencié intermedia publics

Ortogeriatria

21

Hospital General Mallorca Ictus

Sector Sanitari de Ponent
Programa PCC/PCA 60
Respiratori cronic 24
: Mallorca L

Hospital Joan March Sz S de e Ortogeriatria o

Programa PCC/PCA

Font: Servei d’Admissié de 'Hospital General i de la Direcci6 de I'Hospital Joan March, dades de 2019.

Taula 8. Recursos d'unitats de rehabilitacié i convalescencia a centres de titularitat privada integrats en la Xarxa
Hospitalaria Publica de les llles Balears

Cures especials (palliatives, malaltia
) ; . 41
avancada i dany cerebral irreversible)

Geriatria
Geriatria (aguts i estada mitjana) 101
Hospital Sant Mallorca
Joan de Déu No sectoritzat Neurorehabilitacio 30
Neurorehabilitacié
Lesié medullar 12
COoT Cirurgia ortopedica i traumatologia 13

Font: elaboracié propia amb dades de 2019.

Taula 9. Recursos d'unitats de rehabilitacié i convalescéncia a centres concertats de les llles Balears

Residéncia Bartomeu Quetgles (Felanitx) Mallorca (Sector Sanitari de Llevant)

Hospital Residencia Asistida Cas Serres Eivissa i Formentera 5
Centre Sociosanitari Santa Rita Menorca g
Residencia des Mercadal Menorca 2
Clinica Juaneda Menorca 10

Font: Servei de Salut de les llles Balears, dades de 2019.
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En el Pla d'Inversié d'Infraestructures aprovat pel Govern de les llles Balears es preveu un increment
de llits d’atenci6 intermedia i d’estada llarga en els anys vinents:

s Mallorca:
— S'esta construint un nou hospital polivalent a Inca, de la ma de Orde de Sant Joan de Dévu.

— S’ha aprovat el pla funcional de la reforma de Son Dureta, on hi ha previstes —entre daltres
recursos— unitats hospitalaries destada mitjana i llarga de diferents programes.

— Esta en marxa el projecte d'un hospital datencié intermedia a Felanitx, el pla funcional del qual
ja esta aprovat.

o Menorca:

— Esta licitada la reforma de Hospital Verge del Toro,amb llits també d'estada mitjana i llarga.
o Eivissa:

— S'ha licitat la reforma de lantic edifici de [Hospital Can Misses per allotjar-hi —entre daltres
recursos— una unitat polivalent de llits destada mitjana.

En totes aquestes noves construccions i remodelacions previstes es preveu crear llits especifics de
cures palliatives.

d) Infermeres gestores de casos (IGC)™

Soén infermeres amb competéncies avancgades, dirigides a l'abordatge integral de les persones amb
alguna malaltia cronica complexa o avancgada i a l'atencié de les persones en situacié de fragilitat i
dependéncia que requereixen una coordinacié eficac que doni resposta de manera eficient a les seves
necessitats de salut i socials.

La figura de la IGC s'implementa en el marc del Pla d’Atencié a les Persones amb Malalties Croniques
amb la missié de prestar una atencié integral i de qualitat, coordinant tots els agents implicats en el
procés de salut i malaltia del pacient i de la persona cuidadora per assegurar la continuitat assistencial
amb un model de practica avancada collaboratiu, integral i multiprofessional que promogui que el
pacient estigui tant de temps com sigui possible en l'entorn comunitari amb la millor qualitat de vida.

Aquest programa esta orientat a les persones que, a causa de l'estat de salut que presenten,
requereixen una atencié especifica de coordinacié, valoracié i seguiment, i també a les persones que
en tenen cura.

Les IGC sén presents a 'atencié primaria, als hospitals d’aguts i als hospitals d’atencié intermédia. Les
funcions de les IGC relacionades amb latencié dels PCA amb necessitats d’atencié palliativa sén les
seguents:

o |dentificar pacients en situacié de complexitat i de gran dependéncia.
@ Proporcionar una atencié integral i continuada als pacients inclosos en el Programa.
o Facilitar les ajudes técniques i els recursos necessaris per mitja dels circuits establerts.

o Garantir la continuitat assistencial per mitja de la coordinacié de totes les intervencions que
requereix el pacient durant el procés assistencial.

s Fomentar lautonomia i lautocura del pacient, de la seva familia i de la persona cuidadora per mitja
de la formacié i de la motivacié per adquirir les habilitats i els coneixements necessaris per
aconseguir una gestié adequada de la salut.

o Reduir el nombre dingressos i de visites als serveis d'urgéncies dels pacients que estiguin inclosos
en el Programa potenciant latencié integral de qualitat a latencié primaria, especialment a domicili.
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o Assegurar la ruta assistencial establerta per als PCA.

o Establir una coordinacié eficag amb els dispositius socials per solucionar la problematica social,
especialment en els pacients amb gran dependéncia.

s Impartir formacié continuada als professionals dels equips sobre labordatge de les persones en
situacié de cronicitat complexa i avancada i sobre els processos assistencials, les rutes
assistencials i els recursos disponibles.

Actualment, el projecte d'lGC esta en la fase d'implementacié i ampliacié en tots els ambits
assistencials i als diferents sectors sanitaris o arees de salut.

Una accié que coordinen les IGC de 'atencié primaria amb la intencié de garantir la continuitat de
l'assistencia i facilitar la coordinacié entre els nivells sén les reunions internivells. Es tracta de trobades
amb una periodicitat establerta segons les necessitats de cada centre entre 'EAP del centre de salut,
l'equip hospitalari (IGC i metges referents dels hospitals d’aguts i dels hospitals d’atencié intermeédia) i
lequip referent de 'TESAD. En aquestes reunions es comenten aspectes rellevants per a la continuitat
assistencial de pacients inclosos en els programes de PCC o de PCA o en el seguiment per a recursos
especifics de cures palliatives del centre de salut on es fa la reunié.

e) Residéncies geriatriques, centres de dia i servei dajuda domiciliaria

Les residencies geriatriques sén un recurs social d'allotjament temporal o permanent per al
desenvolupament de 'autonomia personal i l'atencié integral dels ancians en situacié de dependencia.

A les residencies es presten cures sociosanitaries continuades, que es complementen amb una
coordinacié adequada entre els professionals dels serveis socials i sanitaris de la zona territorial on
s'ubiquen i s'insereixen.”’ Algunes residéncies disposen també dels serveis d'estada diurna i d’estada
temporal, i d'altres programes de suport comunitari, que —a més de la prestacié assistencial als
ancians— tenen l'objectiu de proporcionar respir familiar i ajudar en la conciliacié de la vida social i
laboral de les families que tenen cura d’ancians a casa.

Per entendre la relacié de les cures palliatives amb aquest recurs cal explicar que l'atencié sanitaria a
les residencies és compartida amb la xarxa dels serveis sanitaris publics; per tant, es considera la
residencia com el domicili de la persona, tot i que amb més suport perd amb les mateixes necessitats
en mateéria de cures palliatives.

Els centres de dia son serveis d’acolliment diirn que complementen 'atencié propia de l'entorn
familiar, amb els objectius d’afavorir la recuperacié i el manteniment de 'autonomia personal i social,
mantenir la persona en el seu entorn personal i familiar en les condicions més bones possibles i
proporcionar suport a les families en 'atencié a les persones que sén grans dependents.

Es important recalcar que tant les residéncies geriatriques com els centres de dia acullen una poblacié
diana que representa un percentatge important de persones amb necessitats d’atencié palliativa
(30-70 %)™ i que, de la mateixa manera que en els altres recursos basics de cures palliatives, sén
necessaries la identificacié precog dels pacients, una valoracié integral i la coordinacié entre els
professionals dels ambits sanitari i social.

En el conjunt de les llles Balears es disposa de 2.300 places residencials i 800 de centre de dia.
A la taula 10 figura el nombre de residéncies d’ancians i de centres de dia de les llles Balears.

CONSELLERIA
SALUT | CONSUM

\NoHOGO ==



30 Programa de Cures Palliatives de les llles Baleares 2019-2023

Taula 10. Xarxa assistencial de les llles Balears per a ancians en situacié de dependéncia™

) 7(

Ponent 6 (2

Migjorn 5(3) 7
Mallorca

Llevant 9(6) 12

Tramuntana 7 (3) 6
Menorca Menorca 8 9

Eivissa 3(1) 3
Eivissa i Formentera

Formentera — 1

Nota: les xifres entre parentesis representen el nombre de recursos privats del total.
Font: www.caib.es/govern/rest/arxiu/2872135

El servei d'ajuda domiciliaria és el conjunt d’actuacions que es fan al domicili de les persones en
situacié de dependencia amb la finalitat d’atendre’n les necessitats de la vida diaria, tant si sén
necessitats propies de la casa com si sén atencions personals. El model d'organitzacié i gestié
d’aquest servei és majoritariament municipal.

Aquest recurs representa un pilar per garantir la possibilitat que la persona pugui continuar vivint al
seu domicili; per tant, l'atencié que ofereix s’ha de correspondre amb l'evolucié de la situacié de la
persona. Per aixd entenem que els professionals que formen part d’aquest recurs han d’estar integrats
en qualsevol planificacié de 'atencié de la persona al final de la vida, perque sén els professionals que
atenen les necessitats basiques de la vida diaria al domicili, a més de donar suport a les families.

A les llles Balears cal millorar la coordinacié entre els ambits d’atencioé sanitaria (atencié primaria i
atenci6 hospitalaria) i entre el sistema sanitari i el social. Aquest és un dels condicionants principals de
la qualitat assistencial, de la seguretat en 'atencié i de la dificultat en la provisié, el desenvolupament i
la gesti6 dels recursos disponibles.” Aquesta falta d'integracio i interoperabilitat dels sistemes
d'informacioé és una de les causes que genera dificultats en la continuitat assistencial i en el
compliment del respecte a les voluntats i/o decisions del pacient que esta en un procés de final de la
vida.

Amb l'actualitzacié del Programa de Cures Palliatives pretenem donar un impuls a la millora en
l'atencié palliativa en l'entorn residencial i als centres de dia, i la formacié basica en matéria de cures
palliatives als professionals d’aquests centres n'és una linia important.

f) Unitats d'estada llarga o de cures especials

Sén unitats d’hospitalitzacié que presten atencié continuada a persones amb processos cronics i
diferents graus de dependencia que, a més, necessiten recursos tecnics o professionals que no es
poden proporcionar al domicili o en una residencia geriatrica a causa del grau de complexitat clinica
i/o assistencial.

Una altra caracteristica important d’aquestes unitats és que el personal de referencia és el d'infermeria.
Com hem comentat, sén pacients amb poca necessitat diagnostica i, en canvi, amb molta necessitat
de cures i/o rehabilitacié. En aquest cas, el metge adquireix un paper consultor i de seguiment.
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Les funcions sén les segUents:

o Atencié integral de durada llarga a persones amb una gran complexitat de cures.

s Planificacié i educacié sanitaria a la familia i a les persones cuidadores amb la finalitat de tornar al
domicili.

o Agilitzacié de la gestié dels recursos residencials socials si el pacient no pot tornar a ca seva.

Actualment, a les llles Balears es disposa de llits d'estada llarga concertats amb diversos hospitals. A
la taula 11 figura la distribucié dels recursos concertats d’estada llarga.

Taula 11. Distribucié dels recursos concertats d'estada llarga

Hospital de Creu Roja (Palma) 50
Hospital Juaneda-Miramar (Palma) 60
Hospital de Son Veri (Llucmajor) 20
Hospital de Llevant (Porto Cristo) 14

Font: Servei de Salut de les llles Balears, dades de 2019.

Amb les unitats d'estada llarga ens trobam en el mateix punt que amb les residéncies i els centres de
dia pel que fa a la dificultat de garantir la continuitat assistencial, atesa la manca d'integracié en els
sistemes d'informacio. Aixi mateix, cal millorar la formacié en materia de cures palliatives en aquest
entorn.

g) Serveis durgéncies extrahospitalaries: Servei d’Urgéncies d’Atencié Primaria (SUAP), punts
d’atencié continuada (PAC) i 061

Son els serveis que representen la possibilitat de prestar atencié sanitaria urgent fora de 'ambit
hospitalari durant les 24 hores de cada dia de lany.

Aquestes son les funcions relacionades amb l'atencié de pacients amb necessitat d’atencié palliativa
que cal acomplir des d’aquests recursos:

o Valoracié i control de simptomes i signes fisics, psiquics i socials.

@ Atencié domiciliaria.

o Assessorament i atencié telefonica durant les 24 hores de cada dia de lany.

o Derivaci6 dels pacients al dispositiu assistencial adequat a les necessitats que presentin.

o Atencié en el procés de morir i informacié als familiars del pacient sobre els tramits que han de
dur a terme quan aquest mori.

o Educacio sanitaria dels pacients i dels seus familiars.
o Coordinacié amb altres nivells i recursos assistencials.

o Deteccié de casos.
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A la taula 12 mostram com estan distribuits els recursos d’urgéncies extrahospitalaries a les Illes
Balears.

Taula 12. Distribucié dels recursos d’urgencies extrahospitalaries

SVB SVA VIR PAC SUAP DIR
Mallorca
11 (24 h) 7 (24 h)
8(12 h) 102 h)* 1012 h) 23 3 2
3(24h) 1014 h)
Menorca 1012 hy* 2 1241 1
. 4 (24 h) 224 h)
Eivissa 1012 hy* 1012 hy* 2 1
Formentera — 1 —

Font: elaboracié propia.

SVB: suport vital basic. SVA: suport vital avancat. PAC: punt d'atencié continuada. SUAP: Servei d'Urgéncies d'Atencié Primaria. VIR: vehicle d'intervencié
rapida (depeén de la Geréncia del 061). DIR: dispositiu d'intervencid rapida (depén de la Geréncia d’Atencié Primaria de Mallorca)

*  Reforcos d'estiu:

- SVA Mallorca: del 15 de juny al 15 de setembre.

- SVB Mallorca: 1de 24 h + 3 de 12 h en horari nocturn.

- SVB Menorca, Eivissa i Formentera: 1de 12 h en horari didrn a cadalilla.
- PAC:3de12h.

** 1 ambulancia de SVB que es converteix en SVA si la medicalitza l'equip médic.

Durant aquests darrers anys, una de les principals linies d’accié del Programa de Cures Palliatives ha
estat la millora de la formacié i de la capacitacié dels professionals, especialment els dels serveis
d'urgencies, tant hospitalaries com extrahospitalaries.

A les llles Balears, l'atencié fora de 'horari d’atencié del centre de salut dels pacients que estan
inclosos en un programa de recursos especifics de cures palliatives —concretament en 'ambit
domiciliari— és a carrec dels serveis d'urgéncies extrahospitalaries.

L’any 2018, segons les dades registrades es varen generar 361 avisos al 061 de pacients atesos per
recursos especifics de cures palliatives d’'atencié domiciliaria a Mallorca. Cal destacar que, del total
d’aquests avisos, la resolucié donada amb un ingrés en un hospital d’aguts o privat va ser del 21 %;
el 13 % va requerir ingressar a una UCP i el 66 % es va resoldre a domicili. Per tant, tot i que s’ha
millorat en latenci6é d’aquest perfil de malalts, encara hi ha pacients de complexitat alta que sén
derivats a un hospital d’aguts, i se n"hauria d'avaluar l'adequaci6.

Tot i que caldria fer una analisi detallada de les causes de la manca de continuitat del circuit establert
per a aquest tipus de malalts, el Programa de Cures Palliatives advoca per disposar d’'una atencié
especifica continuada, durant les 24 hores de cada dia de l'any, als pacients palliatius que sén atesos
per recursos especifics de cures palliatives.
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Nivell especific de cures palliatives®

Els equips de cures palliatives especifiques tenen 'atencié palliativa com a activitat central. Atenen els
pacients amb necessitats més complexes, intensives i de gestié dificil:

o Des del punt de vista fisic: control dels simptomes, complicacié sobrevinguda, sedacié palliativa...
= Des del punt de vista del suport emocional: impacte emocional, pacte de silenci...
o Per la dificultat en la presa de decisions: sedacié, rebuig o retirada del tractament...

s Per la valoracié del suport social: gestié de recursos, manca de persona cuidadora, temes
pendents...

Aquestes unitats requereixen professionals amb una formacié especifica i avancada en cures
palliatives i també recursos humans adequats i suficients per garantir l'atencié necessaria. S6n equips
multiprofessionals i amb una orientacié de treball en equip interdisciplinaria i collaborativa.

En aquest apartat cal esmentar dos recursos que, tot i que no estan definits com a serveis especifics
de cures palliatives, treballen estretament en aquest nivell. D’'una banda, hi ha el voluntariat, que
acompleix una funcié imprescindible en lacompanyament i el suport emocional d’'aquests pacients i
dels seus familiars. Actualment, a les Illes Balears hi ha voluntaris de diferents associacions que
collaboren en 'entorn de les cures palliatives: Asociaciéon de Voluntarios de Cuidados Paliativos de las
Islas Baleares («DIME» Cuenta con Nosotros), APROP, Associacié Espanyola Contra el Cancer,
voluntaris de 'Orde Hospitalari de Sant Joan de Déu, Angeles sin Alas, INHEDITOS i Asociacién Pitiusa
de Ayuda a Afectados de Cancer (APAAC).

D'una altra banda, emmarcat en el Programa per a l'Atencié Integral a Persones amb Malalties
Avancades de 'Obra Social “la Caixa”, cal destacar els equips d'atencié psicosocial (EAPS), que sén
equips de professionals especialitzats que treballen integrats en diferents equips especifics d’atencié
palliativa de les llles Balears. Les principals linies d’actuacié sén l'atencié psicosocial, l'atencié
espiritual, el dol, el suport a professionals i el voluntariat.

A les llles Balears, en el nivell especific de cures palliatives els recursos identificats que presten
atencio especifica de cures palliatives son els segUents:

= equips de suport datencié domiciliaria

o UCP hospitalaries

o Unitat de Cures Palliatives Pediatriques (UCPP)
o equips de suport hospitalari (ESH)

En l'annex 3 figura una taula a mode de mapa dels recursos especifics de cures palliatives de que
disposa actualment el Servei de Salut de les Illes Balears.

Com ja hem esmentat, un dels objectius del Programa de Cures Palliatives és potenciar la identificacié
precog i la codificacié i el registre dels pacients amb necessitats d’atencié palliativa. La identificacié de
pacients suposa el primer pas del procés d'atencié; pel que fa als recursos especifics de cures
palliatives, cal establir una alarma corporativa en els sistemes d'informacié.

El Programa de Cures Palliatives ha de continuar promovent que les diferents geréncies adquireixin el
compromis de gestionar els recursos humans de les plantilles dels equips especifics amb
professionals amb formacié avancada i/o experiéncia en cures palliatives. Aixi mateix, ha d'impulsar la
creacié de les categories professionals especifiques en cures palliatives i donar-hi suport.
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a) Equips de suport datencié domiciliaria (ESAD)"

Els ESAD proporcionen cures palliatives especifiques a domicili als pacients que en necessiten i donen
suport als seus familiars i a les persones cuidadores. Treballen de manera collaborativa amb els
professionals dels ambits de l'atencié primaria, de l'atencié hospitalaria i de 'atencié sociosanitaria.
Aquests equips donen cobertura a tot el territori de les llles Balears.

Funcions:

s Suport i assessorament als professionals de latencié primaria per atendre a domicili els pacients
amb necessitats datencié palliativa de complexitat alta.

s Intervencié assistencial directa en els casos que compleixen els criteris, dacord amb els
professionals de latencié primaria i/o de latencié hospitalaria.

s Informacié i educacié sanitaria dels pacients inclosos en el Programa i dels familiars o les persones
cuidadores que els atenen.

= Corresponsabilitat respecte de la informacié clinica del pacient amb 'EAP, que continua essent el
responsable de latencié sanitaria domiciliaria del pacient.

o Tasques de recerca.

o Tasques de docéncia especifiques per als professionals sanitaris dels distints nivells assistencials.

A la taula 13 mostram la composicié de les disciplines dels ESAD a partir de les recomanacions de la
Societat Europea de Cures Palliatives.

Taula 13. Composicié actual dels ESAD

ESAD Mallorca ESAD Menorca ESAD Eivissa i Formentera

Metge/metgessa

Infermer/infermera Si Si Si

Treballador/treballadora social No Si No

Personal administratiu Si No No

! it it Psicoleg/psicologa Psicoleg/psicologa Psicoleg/psicologa
ccés a altres professionals: . .

f,%ﬁ%?;:;s Z;Eif'g:;l,’iwaly ?;?Sni?és;?ézfigsi de les latencié primaria, de l'atencié primaria, de

logopeda, dietista associacions de voluntaris l'atenci6 hospitalaria i de les  latencié hospitalaria i de les

associacions de voluntaris associacions de voluntaris

Font: memories de 2018 dels ESAD de Mallorca, de Menorca i d’Eivissa i Formentera.

Cal destacar que, a diferéncia de lESAD Mallorca —que és un servei amb activitat exclusivament
domiciliaria—, a Menorca i a Eivissa i Formentera es tracta de serveis mixtos, és a dir, amb activitat
domiciliaria i hospitalaria.
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A les taules 14-16 mostram l'evolucié d’algunes dades significatives de l'activitat d’aquests recursos.

Taula 14. Evolucié de lactivitat de 'ESAD Mallorca en el periode 2014-2018

Pacients Pacients Pacients no Exitus al Exitus a Exitus Visites a
atesos oncologics oncologics domicili (hospital ala UCP domicili

2014 1.057 86,2 % 13,8 % 33,0 % *67,0 % ND 3.663
2015 1.052 82,1 % 179 % 38,0 % *62,0 % ND 3.707
2016 1.341 773 % 22,7 % 39,0 % 220 % 39 % B985
2017 1.399 751 % 249 % 35,0 % 230 % 42 % 3.752
2018 1410 774 % 226 % 38,5 % 20,5 % 41 % 3.567

ND: no disponible. * Exitus a hospitals daguts + éxitus a UCP.
Font: memories de 'ESAD Mallorca.

Taula 15. Evolucié de lactivitat de l'equip de cures palliatives en el periode 2014-2018

Pacients Pacients Pacients no Exitus al Exitus a
atesos oncologics oncologics domicili hospital

2014 74,5 % 255 % 30,8 % 69,2 %
2015 159 69,8 % 30,2 % 211 % 789 %
2016 169 751% 249 % 34,0 % 66,0 %
2017 167 69,5 % 30,5 % 411% 58,9 %
2018 162 76,0 % 24,0 % 31,0 % 69,0 %

Font: memories de 'equip de cures palliatives de Menorca.

Taula 16 . Evolucié de lactivitat de l'equip de cures palliatives d’Eivissa i Formentera en el periode
2014-2018

Pacients Pacients Pacients no Exitus al Exitus a
atesos oncologics oncologics domicili hospital

2014 44,0 % 56,0 %
2015 256 ND ND 50,6 % 494 %
2016 276 81,2 % 18,9 % 52,5 % 475 %
2017 291 76,0 % 24,0 % 48,0 % 52,0 %
2018 261 80,0 % 20,0 % 47,0 % 53,0 %

Font: memories de 'equip de cures palliatives d'Eivissa i Formentera.

b) Unitats de cures palliatives (UCP)

Son serveis hospitalaris especifics de cures palliatives de complexitat alta. Estan destinats a promoure
el confort, la individualitzaci6 de l'atencié i la qualitat de vida dels pacients amb alguna malaltia en la
fase avancada o en procés de morir i que necessiten controlar els simptomes de gestié dificil o en un
moment de crisi o complicacions del procés de malaltia o algun tractament continuat en regim
d’hospitalitzacié. La cartera de serveis d’'una UCP pot incloure la interconsulta, 'hospitalitzacié i la
consulta externa.
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Funcions:

s Atencié integral destinada a millorar la qualitat de vida i el confort dels pacients que estan en la
situacié de malaltia avancada complexa.

= Resposta a problemes i necessitats de caire fisic, psicosocial i espiritual de mal prondstic o de
control dificil.

o Informacié i suport en la presa de decisions dificils.
s Suport psicologic als pacients i als seus familiars, i afrontament del procés de dol.

o Consulta externa especifica de cures palliatives i seguiment telefonic, si cal, dels pacients atesos
per recursos especifics de cures palliatives.

o Formacio i docéncia.

= Suport a altres unitats en la sedacié palliativa i en la presa de decisions en el marc del final de la
vida.

o Integracié i suport al voluntariat de la UCP.

o Collaboracié i coordinacié amb altres serveis o nivells assistencials.

A la taula 17 mostram la composicié de disciplines dels equips de cures palliatives hospitalaris a partir
de les recomanacions de la Societat Europea de Cures Palliatives.

Taula 17. Composicié actual dels equips de les UCP hospitalaries

Recomanacions® UCP Hospital General UCP Hospital Joan March HIE el
Sant Joan de Déu

Metge/metgessa
Infermer/infermera Si Si Si
Psicoleg/psicologa Si Si Si
Treballador/treballadora social Si Si (a temps parcial) Si
Personal administratiu Si Si (a temps parcial) Si
Fisioterapeuta Fisioterapeuta Fisioterapeuta
Accés a altres professionals: Dietista Dietista Terapeuta ocupacional
fisioterapeuta, terapeuta Terapeuta ocupacional Terapeuta ocupacional Logopeda
ocupacional, voluntariat, agent Logopeda Logopeda Voluntariat
espiritual, logopeda, dietista Voluntariat Voluntariat Capella
Capella Capella Agent espiritual

Font: memoaries de les UCP de 'Hospital General, de 'Hospital Joan March i de 'Hospital Sant Joan de Déu de 2018.

A les llles Balears hi ha unitats especifiques de cures palliatives hospitalaries a Mallorca. En canvi, a
Menorca i a Eivissa i Formentera no n’hi ha com a tals, pero als hospitals d'aquestes illes hi ha
professionals dels equips especifics mixts de cures palliatives esmentats abans que atenen els
pacients ingressats amb necessitats complexes d’atencié palliativa que els ho requereixen.
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Segons els estandards i les recomanacions sobre UCP del Ministeri de Sanitat, Consum i Benestar
Social,” es descriuen diversos tipus d'UCP, com es pot observar a la taula 18.

Taula 18. Tipus d'UCP descrites™

El metge especialista en cures palliatives determina la indicaci6 de
lingrés i/o assumeix la gesti6 clinica del pacient admeés a la UCP

Autonoma

UCP d'aguts Delimitada arquitectonicament de la resta d'unitats. Llits i altres
(integrada en un recursos assistencials assignats a la UCP
hospital d’aguts)

UCP integrada en una altra de més amplia i atesa per un equip de
Integrada cures palliatives i amb llits que es poden adaptar de manera flexible
a l'atencié de cures palliatives o a altres usos quan calgui

En un hospital de no aguts. El metge especialista en cures palliatives
Independent  determina la indicaci6 de lingrés i/o assumeix la gestié clinica dels
UCP d'estada pacients admesos a la UCP
mitjana/llarga
Generalment en un hospital de no aguts. UCP dependent d’una altra

Satelit de més amplia, especifica de cures palliatives o no

Segons aquests estandards, a les UCP d’hospital d’aguts s'espera una mitjana de temps d’estada curta
(menys de 14 dies), complexitat maxima i inestabilitat de problemes fisics, una taxa de mortalitat baixa

(< 60-75 %) i un nombre de llits que oscilla entre 8 i 24 perque les despeses siguin eficients.

En canvi, les UCP d’estada mitjana/llarga disposen de 20-30 llits i s’hi espera una mitjana de temps
d’estada de 15 a 35 dies i una taxa de mortalitat alta (> 60-75 %).

A les taules 19-21 mostram algunes dades d’activitat de les UCP a les Illes Balears.

Taula 19. Dades de lactivitat de la UCP de ['Hospital General en el periode 2014-2018

Mitjana Taxa de
d’estada (dies) mortalitat

Any Ingressos

2014 455 1,3 65,0 %
2015 425 19 571%
2016 482 12,5 54,1 %
2017 473 13,0 54,3 % 67,7 % 323 %
2018 473 13,6 58,0 % “G 68,3 % 31,7 %

*

3 de les 9 habitacions s'utilitzen per a Us individual. ND: dades no disponibles.

Font: memdries de la UCP de ['Hospital General.
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Taula 20. Dades de l'activitat de la UCP de 'Hospital Joan March en el periode 2014-2018

Mitjana Taxa de

Any Ingressos d'estada (dies) | mortalitat - - - -

2014 438 12,44 70,78 % 15 2 ND ND
2015 375 13,80 71,92 % 15 2 ND ND
2016 357 15,00 65,78 % 15 2 ND ND
2017 389 13,11 74,62 % 15 2 ND ND
2018 340 14,60 72,04 % 15 2 99 % 1%

ND: dades no disponibles.
Font: memaries de la UCP de ['Hospital Joan March.

Taula 21. Dades de lactivitat de la UCP de 'Hospital Sant Joan de Déu

Mitjana Taxa de

Any Ingressos d’estada (dies) mortalitat

2014 *100 66,0 37,0 %

2015 85 64,6 529 %

2016 84 41,0 629 %

2017 84 544 338 %

2018 103 51,0 67,0 % 92,8 % 72 %

*

Nombre d'ingressos de cures palliatives i cures especials de complexitat alta.
** Compartides amb la Unitat de Cures Especials.

ND: dades no disponibles.

Font: memories de la UCP de 'Hospital Sant Joan de Déu.

Amb els estandards descrits i les dades d’activitat mostrades, es poden observar diferencies pel que fa
a les mitjanes de temps d'estada mitjanes i les taxes de mortalitat. Caldria fer una analisi exhaustiva
del perfil del pacient que ingressa a cadascuna de les UCP per extreure’n conclusions exactes, perd es
pot intuir que la UCP de 'Hospital Sant Joan de Déu encaixa més en el tipus d’UCP d'estada
mitjana/llarga i les de 'Hospital General i 'Hospital Joan March s’ajusten més al tipus d’UCP d’hospital
d’aguts (encara que estiguin ubicades en hospitals d’atenci6 intermedia).

Larticle 26 de la Llei 4/2015, de 23 de marc, de drets i garanties de la persona en el procés de morir,
fa referéncia a la necessitat que les persones en situacié terminal puguin estar en una habitacié
individual, ates que disposa que els centres i les institucions sanitaries han de garantir als pacients que
estan en situacié terminal que siguin atesos en régim d’hospitalitzacié en una habitacié individual
durant l'estada, amb el nivell de confort i la intimitat que requereixi el seu estat de salut. Un dels
objectius del nou Programa de Cures Palliatives és millorar el compliment d’aquesta Llei.
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c) Unitat de Cures Palliatives Pediatriques

Els infants que estan en la situacié de necessitat de cures palliatives sén atesos per 'EAP
corresponent i pels especialistes de la seva area.

Sempre que sigui possible, les cures palliatives s’han de centralitzar al domicili familiar. Cada familia
hauria de tenir accés a un equip de cures palliatives pediatriques multidisciplinari i integral; per aquest
motiu, el mes de gener de 2013 es va crear la Unitat de Cures Palliatives Pediatriques (UCPP),
dependent del Servei de Pediatria de 'HUSE, gracies al treball de la Conselleria de Salut per millorar
l'atencié palliativa pediatrica a les llles Balears.

Es tracta d’'una unitat Unica, ubicada a 'HUSE, que presta assisténcia o suport presencialment o per
telefon a casos de totes les Illes Balears. Actualment esta en procés de desenvolupament la
sistematitzacié de les rutes assistencials a Menorca i a Eivissa i Formentera.

Funcions:

o Equip consultor: lequip pot actuar com a consultor en els casos dificils pel que fa a la presa de
decisions o al control dels simptomes. A més, pot donar suport als pediatres en la comunicacié de
males noticies.

o Atencié directa dels pacients: la UCPP funciona com a equip responsable dels infants amb
malalties croniques complexes avancades que han passat el denominat punt dinflexié o que estan
en la situacié terminal de la malaltia. Si és possible, lassisténcia ha de ser coordinada amb el
professional referent del pacient; pot ser en una consulta externa hospitalaria, durant
lhospitalitzacié, al domicili o per telefon; i en alguns casos concrets es pot prestar assisténcia
domiciliaria en conjunt amb els professionals de lESAD i de 'EAP de pediatria. La UCPP ofereix
també lhospitalitzacié domiciliaria com a modalitat datencié; disposa de 10 llits virtuals per a
pacients amb reaguditzacions o en situacions de darrers dies al domicili, pero els atén com si
fossin a l[HUSE (reben visites diaries, els facilita material i medicacié, gestiona els permisos laborals
del pare i/o la mare i activa el protocol datencié continuada amb el 061, lEAP i el Servei
d'Urgéncies de lHUSE).

s Informacié i educacié sanitaria dels pacients inclosos en el Programa i dels familiars o les persones
cuidadores que els atenen.

s Tasques de recerca.

o Tasques de docéncia especifiques per als professionals sanitaris dels distints nivells assistencials.

A la taula 22 mostram la composicié de les disciplines de la UCPP de 'HUSE a partir de les
recomanacions de 'SNS.

Taula 22 . Composicié de la UCPP

Pediatre/pediatra Si
Infermer/infermera especialista en pediatria Si
Psicoleg/psicologa Si
Treballador/treballadora social Si
Expert o conseller espiritual No
Altres professionals de suport Voluntariat

Font: memoria de 2018 de la UCPP de 'HUSE.
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Es descriuen diferents nivells d'atencié de pacients pediatrics amb malalties subsidiaries de tractament

palliatiu:*®

s Nivell 1. Enfocament de cures palliatives: dirigit a pacients estables, en condicions menys greus.
Tots els professionals que els atenen han daplicar les cures palliatives adequadament i poden
rebre assessorament ocasional a carrec dalgun membre de lequip especific de cures palliatives
pediatriques sense que calgui la intervencié directa en el pacient.

= Nivell 2. Cures palliatives generals: dirigides a pacients en situacions complexes, en qué equip de
cures palliatives pediatriques comparteix cures i proporciona suport a equip de referéncia.

s Nivell 3. Cures palliatives especials: dirigides a situacions molt complexes que necessiten cures
continuades a carrec de professionals especifics de cures palliatives pediatriques. Requereix
lactuacioé centralitzada i conjunta de tot lequip interdisciplinari. En aquest nivell sinclouria la gestié
de la terminalitat.

A la taula 23 oferim dades d’activitat i cobertura assistencial de la UCPP.

Taula 23 . Dades de l'activitat i de la cobertura assistencial de la UCPP

2016 2017 2018

Mallorca 44,3 % 532 % 59,6 %
Menorca 0 0,0 % 3 250 % 8 413 %
Eivissa 1 5,8 % 1 57 % 2 114 %
Formentera 1 83,0 % 0 0,0 % 0 0,0 %

*  Obtinguda a partir de dades poblacionals d'infants i joves fins a 19 anys (IBESTAT) i estimaci6 del nombre d'infantsamb malalties limitadores de la
vida subsidiaris datencié especifica de cures palliatives pediatriques (EAPC).

Font: memories de la UCPP de 'HUSE.

Tot i que la introduccié de les cures palliatives pediatriques a les llles Balears ha millorat l'atencié
palliativa pediatrica, encara estan infracobertes.

Una de les propostes de l'actualitzacié del Programa de Cures Palliatives és millorar la coordinacié de
la UCPP amb latencié primaria i els recursos especifics de cures palliatives d’adults de totes les llles
Balears i millorar la formacié dels professionals de la pediatria en aquest camp.

d) Equips de suport hospitalari (ESH)

L'objectiu d’aquestes unitats funcionals és millorar l'atencié que reben els pacients amb necessitats de
cures palliatives que estiguin en un hospital d’aguts, i també els seus familiars. Per tant, proporcionen
assessorament i suport especific en cures palliatives a altres professionals sanitaris, a pacients i als
seus familiars, i a persones cuidadores en un entorn hospitalari. Un altre objectiu és la millora de les
cures que facilitin l'alta del pacient des d’'una unitat d’aguts i possibilitin la continuitat assistencial. Les
accions que duen a terme els ESH es poden dirigir a aconseguir el trasllat dels pacients a alguna UCP
0 a coordinar les intervencions entre el tractament hospitalari i 'lambulatori.
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Funcions:

o Assistencial:

- Intervencié directa de pacients derivats per altres serveis hospitalaris, establint un pla
dintervencié conjunt amb el servei que els deriva.

- Interconsultors dels pacients que es considerin oportuns per a altres serveis hospitalaris.

o Coordinacio:
- Comunicacio directa tant amb els recursos interns de hospital com amb els externs (tant els
recursos convencionals com els especifics de cures palliatives).
- Garantir els circuits establerts dels pacients amb necessitats datencié palliativa complexes i no
complexes.
s Formacié i docencia.

o Recerca.

A la taula 24 mostram la composicié de 'ESH de 'Hospital de Manacor a partir de les recomanacions
actuals.

Taula 24 . Composicié de I'Equip de Suport Hospitalari d’Atencié Palliativa (ESHAP)
de ['Hospital de Manacor

Metge/metgessa Si
Infermer/infermera Si

Accés a altres professionals: fisioterapeuta,
psicoleg, treballador social, terapeuta ocupacional,
voluntariat, agent espiritual, logopeda, dietista

Psicoleg/psicologa
Treballador/treballadora social

Font: memoria de 2018 de 'ESHAP de ['Hospital de Manacor.

A I'Hospital Mateu Orfila i a 'Hospital Can Misses (a Menorca i a Eivissa, respectivament), la funcié
propia de 'ESH l'assumeixen els equips de cures palliatives, atesa la funcié mixta que tenen (atencié
domiciliaria i atencié hospitalaria), determinada d’aquesta manera a causa de les dimensions de la
poblacié d’aquestes illes.

En la data de tancament daquest Programa (primer trimestre de 2019), els equips de suport
hospitalari estan implantats i consolidats només a Hospital de Manacor. Per aixo, al pla daccié del
Programa es preveu com a linia prioritaria la planificacié i el desenvolupament dels ESH en atencié
palliativa als diferents hospitals daguts de Mallorca: els objectius sén, per una banda, ajudar a
identificar i gestionar adequadament els pacients amb una malaltia en la fase avancada i/o en la fase
de final de la vida que estiguin ingressats en aquests centres hospitalaris i, per una altra banda,
reconduir els casos de pacients que sén atesos per recursos especifics (com 'ESAD o una UCP) i
ingressen en algun hospital daguts.

!
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A la taula 25 mostram algunes dades d’activitat de 'TESHAP de 'Hospital de Manacor. Encara que
l'evolucio sigui curta, s’hi observa laugment en l'atencié palliativa a 'Hospital i la derivacié de pacients
amb complexitat palliativa a recursos especifics de cures palliatives.

Taula 25. Dades de lactivitat de 'ESHAP de ['Hospital de Manacor

Pacients atesos Exitus a 'Hospital Pl ECUISOS gspecifics
de cures palliatives
2017 41,45 % 4425 %

2018 296 57,7 % 4797 %

Font: memories de 'ESHAP de I'Hospital de Manacor.

Identificacio, registre i rutes assistencials

El procés d'identificacié del pacient amb necessitats d’atencié palliativa implica, en primer lloc, que
lequip sanitari referent del pacient detecti l'evolucié de la situacié de salut d’aquest i, en segon lloc, que
ho registri en la seva historia clinica a fi de facilitar aquesta informacié a qualsevol professional que
participi en atencié del pacient.

Es important destacar que la identificacié de persones subsidiaries de rebre atencié palliativa no
implica la necessitat d'assistencia a carrec de recursos especifics de cures palliatives.

En els casos dels adults, l'eina de valoracié que permet identificar de manera objectiva les persones
subsidiaries de rebre atencié palliativa és linstrument NECPAL CCOMS-ICO® (annex 1), que serveix
per poder identificar de manera precog els pacients amb necessitats d’atencié palliativa i pronostic de
vida relativament limitat als serveis de salut i als serveis socials, amb l'objectiu de millorar activament
l'atencié que se'ls presta.

Quan el resultat d’aquesta valoracio és positiu (NECPAL® positiu),® es tracta d'un pacient amb
necessitats d'atenci6 palliativa, cosa que implica un canvi en el model d’atenci6, en el qual s’ha de fer
el seguent:

o Registrar el resultat del NECPAL®.,
o Valorar el pacient de manera integral i multidimensional.
o Establir un pla terapéutic i de cures de la unitat pacient - familia / persona cuidadora.

El procés d'identificacié de persones subsidiaries de rebre atencié palliativa es pot iniciar des de
qualsevol nivell assistencial, pero és 'atencié primaria 'eix d’atencié del procés.

A més d'identificar el pacient i adequar el model d’atencié a les necessitats d’aquell, cal registrar-lo en
els sistemes d'informacié, perqué aixd permet que transiti per la ruta assistencial dissenyada amb
l'objectiu de promoure la millor resposta a les necessitats que presenti.

L’'adequacié del model d'atencié requereix l'acceptacié del pacient i del seu entorn familia / persona
cuidadora.

* La correspondéncia en els sistemes de codificacio son el diagnostic secundari «Assisténcia per a sotmetre's a cures palliatives» a la 8a edici6 de la
CIM-9-MC (codi V66.7) i el diagnastic «Cures palliatives» a la CIM-10 (codi Z51.5).
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Els pacients amb NECPAL® positiu tenen diferents perfils, cosa que en determina la inclusié en un
programa o en un altre i la ruta assistencial per la qual cadascun ha de transitar:

1. Pacient amb NECPAL® positiu i criteris de PCA:*
- Compleix els criteris de pacient cronic complex (PCC).

- El pacient esta diagnosticat i avaluat i no necessita noves exploracions sofisticades:
cateterismes, monitoratge cardiac, tomografia computada, ressonancia magnetica, endoscopia,
radiologia intervencionista...

- No hi esta indicat cap tractament invasiu: intervencié quirlrgica, angioplastia, ingrés a la unitat
de vigilancia intensiva, ventilacié assistida, monitoratge cardiac, medicacié especial que
requereixi un control especific...

- Cal que el pacient —o la familia si aquell no pot participar en aquesta decisié— doni el
consentiment per ser identificat o registrat com a PCA, atés que suposa un canvi en [Us dels
recursos, és a dir, lacceptacié duna ruta assistencial diferent de la que tenia fins aleshores.

Aquesta situacié s’ha de registrar amb l'alarma PCA, que sera visible des de tots els sistemes
d'informacio sanitaris del Servei de Salut.

2. Pacient NECPAL® positiu i amb criteris de PCA que no accepten la ruta assistencial: en aquest cas
cal mantenir el model d’atencié palliativa, tot i que aquests pacients transitaran per la ruta
assistencial del PCC. Es manté activada l'alarma PCC, pero no la de PCA.

3. Altres perfils de pacient amb NECPAL® positiu: alguns pacients, majoritariament oncologics sén
considerats subsidiaris de rebre atencié palliativa des de les fases inicials, a causa del gran
impacte emocional de la malaltia i la rapidesa de l'evolucié. A més, aquestes situacions es
consideren de complexitat alta, cosa que implica la necessitat d'intervencié dels recursos
especifics de cures palliatives. En aquests casos, s’ha d’activar l'alarma del recurs especific que
correspongui, de manera que transitaran per la ruta assistencial de recursos especifics de cures
palliatives.

D’altra banda, quan s'identifica un pacient amb NECPAL® positiu, cal valorar la complexitat de la
situacié. Aquest és un concepte multifactorial i susceptible de canviar amb el temps, que depen d’un
conjunt d’elements relacionats entre si i agrupats en tres dimensions, segons si depenen del pacient,
de la familia o de l'organitzacié sanitaria.

La complexitat de l'abordatge de la situacié d'un pacient amb necessitats d’atencié palliativa és allo
que determina la recomanaci6 de fer servir un recurs convencional/basic o especific en cures
palliatives. Una eina d’ajuda per determinar la complexitat d’'un pacient amb necessitats d’atencié
palliativa és linstrument IDC-Pal® (annex 2).

° Pacient amb dues o més patologies croniques d'drgan, progressives, amb simptomatologia de control dificil o refractaria, descompensacions frequents i
risc alt de pérdua funcional o pacient amb una sola malaltia cronica d'drgan, amb afectacié greu i pérdua funcional i/o cognitiva important (Barthel < 60
i/o Pfeiffer 5) i preséncia de simptomes continus i descompensacions freqients, amb una gestié clinica dificil a carrec dels professionals referents i/o
situacions psicosocials adverses, i que requereix I'Us ordenat de diferents serveis sanitaris i socials.

¢ Ales llles Balears, l'Gnic programa informatic de gestié d'histories cliniques igual a totes les illes és el d'atencié primaria, 'e-SIAP. Disposa d'un «maodul
de cronicitaty, en el qual es pot deixar constancia de l'entrada dels pacients en els programes de PCC i PCA.
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Si amb linstrument IDC-Pal® es valora que la situacié és no complexa, la recomanaci6 és el seguiment
a carrec dels equips de referéncia del pacient (EAP, IGC, especialistes hospitalaris...). Per aixo es
recomana que tots els equips tenguin formacié basica en cures palliatives. En tots aquests casos és
important assegurar la coordinacié entre els diferents nivells assistencials.

Si el resultat determina que la situacié és complexa o de complexitat alta, es recomana consultar els
equips especifics de cures palliatives i seguir la ruta assistencial de recursos especifics en cures
palliatives.

Les necessitats dels pacients i la complexitat d’aquelles evolucionen; per donar-hi la resposta més
adequada, cal anar reavaluant la situacié a fi d’adequar l'atencié i els recursos necessaris. La proposta
dels circuits de derivacié dels pacients amb necessitats d’atencié palliativa als recursos especifics de
cures palliatives es pot consultar a l'annex 4. Per la seva banda, la proposta de rutes assistencials dels
pacients atesos pels recursos especifics de cures palliatives segons el sector i l'area sanitaria es poden
consultar a l'annex 5.

Per als casos dels pacients pediatrics estan definits els criteris que permeten identificar els que sén
tributaris de rebre atencié palliativa. Aquests criteris sén diferents dels criteris aplicables a la poblacié
adulta: en la poblacié pediatrica, el criteri fonamental és patir una malaltia catalogada com a
amenacadora o limitadora per a la vida, i aix0 fa que la necessitat d’atencié palliativa es pugui
presentar des del moment del diagnostic.

La identificacié dels pacients pediatrics tributaris de rebre atencié palliativa 'han de fer els equips de
referéncia —tant de l'atencié primaria com de l'atencié hospitalaria— amb l'objectiu d’'adequar el
model d’atencio a les necessitats del pacient, de la seva familia i de la persona cuidadora.

Aquestes malalties tenen diferents trajectories, pero totes poden arribar al que sanomena punt o fase
dinflexié, és a dir, periode de temps en la vida del pacient en que s'identifica un canvi de tendencia en
la trajectoria clinica de la malaltia, cosa que determinara la necessitat d'intervencié d'un recurs
especific de cures palliatives pediatriques.™

El Servei de Salut treballa en el Programa d’Atencié a Infants i Adolescents amb Malalties Croniques
Complexes, que té per objectius identificar aquests pacients, dissenyar les eines per registrar-los i
implementar rutes assistencials especifiques que facilitin la continuitat assistencial i disminueixin la
fragmentacioé de l'atencié.

En l'annex 6 presentam la proposta de ruta assistencial dels pacients pediatrics atesos per la UCPP.

A tot pacient (infants i adults) amb necessitats d’atenci6 palliativa se li hauria d’activar el diagnostic
secundari «Assisténcia per a sotmetre’s a cures palliatives»® (vegeu també la nota g, a la pagina 42).

A més, és una proposta d'aquest Programa incorporar una alarma corporativa Unica per a tots els
recursos especifics de cures palliatives (domiciliaris i hospitalaris) per tal d'identificar quan un pacient
és ates per un recurs especific de cures palliatives.”

¢ Actualment, en els sistemes d'informacié del Servei de Salut hi ha variabilitat en el registre d'aquest diagnostic secundari; a l'e-SIAP hi ha lalarma
«Cures palliatives», que activa el diagnostic; a 'atenci6 hospitalaria cal que l'activi el professional.

* En els annexos 5 i 6, aquesta alarma corporativa apareix com a «suport especific de cures palliativess.
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A les llles Balears, tot i que sén recursos convencionals de cures palliatives, els EAP, els SUAP i el 061
actuen de manera transversal i atenen pacients amb tot tipus de complexitat, motiu pel qual és molt
important que estigui ben registrada en la historia clinica del pacient (e-SIAP i historia clinica
hospitalaria) la situaci6 actual i el pla d'actuacions pactat.

Entenem, doncs, que aquest Programa de Cures Palliatives de les llles Balears va adrecat a totes les
persones que tenen necessitats d'atencio6 palliativa i als seus familiars i/o persones cuidadores, tant si
sén atesos en el nivell basic com si ho sén conjuntament en els recursos especifics de cures
palliatives.

Coordinacié Autonomica de UEstratégia de Cures Palliatives i Centre Coordinador del Programa de
Cures Palliatives de les llles Balears

Actualment hi ha una coordinadora autondmica de 'Estratégia de Cures Palliatives, que compta amb
el Centre Coordinador del Programa de Cures Palliatives de les llles Balears i amb un comité
cientificotécnic que 'assessora i valida les actuacions duites a terme des de lEstrategia de Cures
Palliatives de les Illes Balears.

La coordinadora autonomica depén organicament de la Direccié General de Prestacions i Farmacia

de la Conselleria de Salut i Consum i té les funcions —entre d’altres— de formar part de l'equip técnic
de 'Estratégia de 'SNS; cohesionar les iniciatives locals de l'atencié en cures palliatives de les Illes
Balears; vetlar per la implementacié de les accions proposades en aquesta matéria quant a atencié,
formacid, recerca i avaluacio, i coordinar 'equip del Centre Coordinador i representar-lo en els comités
tecnics de les estrategies de salut relacionades amb les cures palliatives.

El Centre Coordinador depén organicament del Servei de Salut i té les segients funcions principals:
o Vetlar perque es compleixi [Estratégia de Cures Palliatives.

o Liderar el Programa de Cures Palliatives de les llles Balears.

o Impulsar el model datencié en cures palliatives en el conjunt de les Illes Balears.

o Establir premisses organitzatives per garantir la capacitacio i lactualitzacié dels professionals
especifics de cures palliatives.

@ Monitorar i avaluar els indicadors.

s Promoure lavaluaci6 interna i externa dels serveis de cures palliatives.

s Promoure latenci6 basada en levidencia.

s Promoure la recerca en cures palliatives.

s Actuar com a interlocutor entre lAdministracié i els serveis de cures palliatives.
o |Impulsar programes formatius.

A escala operativa, el Centre Coordinador treballa conjuntament amb el Grup Técnic d’Atencié a la
Cronicitat, sota 'empara de la Subdireccié d’Atencié a la Cronicitat, Coordinacié Sociosanitaria i
Malalties Poc Frequents del Servei de Salut. Actualment esta integrat per tres persones que hi
treballen a temps complet, amb funcions de coordinacid, tecniques i administratives, respectivament
(aquesta darrera, compartida amb el Grup Técnic d’Atencié a la Cronicitat).
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Formulacié i pla d’accié del Programa
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Missié

Millorar la qualitat de 'atencié —amb igualtat efectiva i abséncia de discriminacié— que rebran els
pacients i els seus familiars quan estiguin en una situacié de malaltia greu i avancada i/o de final de la
vida donant-los una resposta sanitaria integral, integrada, coordinada i respectuosa amb els valors, la
dignitat i lautonomia dels pacients.

Visié

Proporcionar als pacients amb alguna malaltia avancada i/o de situacié de final de la vida o que
necessitin atencié palliativa i als seus familiars una valoracié i una atencié integral adaptada a cada
situacié, en qualsevol dels nivells assistencials i durant tot el procés, basant-se en el reconeixement del
dret de cada persona a rebre durant aquest periode el millor tractament possible i sempre seguint
criteris de qualitat, equitat i eficiencia.

Valors

Els valors de l'atencié sanitaria en materia de cures palliatives es basen en els aspectes seglents:
s universalitat

@ atencié integral

@ atencié personalitzada, professional i humanitzada

@ benestar, garantint un ambient confortable al final de la vida
o accessibilitat

o equitat

o eficiéncia

o promocié de lautonomia del pacient

o respecte a la dignitat, els valors i les creences dels pacients
o respecte a la intimitat i la confidencialitat

= atenci6 de qualitat

= (s responsable dels recursos

o veracitat en la informacié

Poblacié diana

L’ambit de desenvolupament d’aquest Programa s'estén a la ciutadania en general (infants, joves,
adults i ancians), pero en especial a les persones amb necessitats d’atencio palliativa
—independentment de la malaltia que l'origini— i amb un prondstic de vida limitat, als seus familiars i
a les persones cuidadores, a més dels professionals del Servei de Salut de les llles Balears i la resta de
professionals que depenen de la Conselleria de Salut i Consum relacionats directament o
indirectament amb les cures palliatives.

També pretén arribar a tots els professionals que participin i collaborin d’alguna manera en latencié
de la poblacié diana i depenguin d’altres institucions, com ara les treballadores familiars, les
treballadores socials i els professionals de residencies geriatriques i de centres de dia, entre d'altres.
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Pla d’accié del Programa de Cures Palliatives de les llles Balears

Objectius, linies estratégiques dactuacié i accions concretes proposades pel Programa

Basant-nos en I'Estratégia de Cures Palliatives de les llles Balears,” proposam 6 objectius especifics
(OE) i 33 accions concretes (AC) per al periode 2019-2023. Aquestes accions tenen una bateria
d'indicadors per poder avaluar-les.

OE| Assegurar la maxima cobertura poblacional de latencié palliativa

AC 1 Potenciar la identificacié dels pacients adults i pediatrics amb necessitats d’atencié
palliativa en qualsevol ambit assistencial, principalment a 'atencié primaria.

AC 2 Potenciar l'atencié palliativa a pacients no oncologics.

AC 3 Desenvolupar les figures de referents en cures palliatives pediatriques als hospitals
d’aguts de Mallorca (llevat de 'HUSE, on hi ha l'equip de referéncia), a Menorca i a
Eivissa.

AC 4 Establir i consolidar els equips de suport hospitalari de cures palliatives a tots els
hospitals d’aguts de Mallorca.

AC 5 Desenvolupar el recurs d’'atencié continuada a carrec de recursos especifics tant per a
adults com per a infants durant les 24 hores de cada dia de l'any.

OE Il Assegurar la coordinacié entre els diferents nivells assistencials i entre les diferents
institucions a fi dassegurar els circuits de derivacié

AC 6 Garantir que els pacients amb necessitats d’atencié palliativa transitin per les rutes
assistencials adients al seu estat de salut.

AC 7 Garantir que els pacients inclosos en programes de recursos especifics de cures
palliatives compleixin criteris d’atencié per a aquests recursos.

AC 8 Desenvolupar una alarma corporativa en 'ambit de les llles Balears per identificar els
pacients en seguiment per recursos especifics de cures palliatives.

AC 9 Garantir els circuits establerts dels pacients en seguiment per recursos especifics de
cures palliatives.

AC 10 Monitorar els temps d’accés als recursos especifics de cures palliatives des dels
recursos convencionals.

AC 11 Potenciar la coordinacié amb els diferents programes d’atencié a la cronicitat i amb les
figures i les accions que se’n deriven per millorar la continuitat assistencial.

AC 12 Potenciar la relacié amb els serveis socials respecte de les persones amb necessitats
d’atencié palliativa.
OE Il Assegurar una atencié humanitzada, integral i de qualitat

AC 13 Potenciar i/o desenvolupar en totes les histories cliniques un sistema de valoracié i
monitoratge que permeti avaluar el control dels simptomes dels pacients en seguiment
per recursos especifics de cures palliatives.

AC 14 Garantir que els pacients identificats amb necessitats d’atencié palliativa tenguin un pla
de voluntats anticipades i que es compleixin les indicacions pactades.

AC 15 Desenvolupar accions per avaluar la qualitat assistencial i la satisfaccié percebuda de
l'atencié rebuda dels pacients amb necessitats de cures palliatives.

CONSELLERIA
SALUT | CONSUM

NoHO® =



Programa de Cures Palliatives de les llles Baleares 2019-2023 51

OEIV

OEV

OE VI

AC 16 Potenciar i/o desenvolupar la participacié del voluntariat en tots els recursos especifics
de cures palliatives.

AC 17 Actualitzar, impulsar i desenvolupar protocols i guies de practica clinica d’ambit
autonomic relacionats amb l'atencié palliativa.

AC 18 Impulsar que les institucions i els centres sanitaris garanteixin als pacients en situacié
de darrers dies que hagin de ser atesos en régim d’hospitalitzacié que estaran en una
habitacié individual durant lestada i amb el grau de confort i intimitat que requereixi el
seu estat de salut.

Assegurar que es compleixen els drets del pacient i els principis de la bioética

AC 19 Desenvolupar en l'ambit autondmic un pla de decisions anticipades.

AC 20 Impulsar la formacié, la consulta i l'Us de la declaracié de voluntats anticipades.

AC 21 Potenciar la formacié i impulsar 'Us dels comités d’ética assistencial hospitalaris i de
l'atencié primaria.

AC 22 Potenciar el coneixement i la divulgacié a la ciutadania dels drets que tenen respecte
de l'atencié en el final de la vida.

Afavorir una atencié de qualitat, promoure la formaci6 dels professionals i de les persones
cuidadores i potenciar la recerca com a eines de millora i innovacié en aquest ambit

AC 23 Promoure la formacié en l'atencié del pacient adult amb necessitats d’atencié palliativa.

AC 24 Promoure la formacié en latencié del pacient pediatric amb necessitats d’atencié
palliativa.

AC 25 Potenciar la formacié de persones cuidadores de pacients amb necessitats d’atencié
palliativa.

AC 26 Desenvolupar i/o collaborar en grups de treball multidisciplinaris per millorar i
protocollitzar les actuacions sobre en malalties croniques avancades concretes.

AC 27 Impulsar i participar en projectes de recerca sobre temes al voltant del final de la vida.
AC 28 Impulsar estudis sobre la millora de la qualitat assistencial.
AC 29 Impulsar accions comunitaries de suport a la cronicitat i al final de la vida.

AC 30 Impulsar la formacié en matéria d'atencié palliativa en els programes de grau i de
postgrau de 'ambit universitari.

AC 31 Impulsar la creacié de categories professionals especifiques de cures palliatives.
Assegurar el registre i garantir l'avaluacié del desenvolupament de 'Estratégia de Cures
Palliatives de les llles Balears

AC 32 Potenciar i/o desenvolupar l'elaboracié de memories d’activitat en els recursos
especifics de cures palliatives, seguint un patré homogeni.

AC 33 Mantenir el nexe i fer treball conjunt i en la mateixa linia en limpuls de les cures
palliatives entre [Estratégia de Cures Palliatives de les llles Balears (dependent de la
Direcci6é General de Prestacions i Farmacia) i el Centre Coordinador del Programa de
Cures Palliatives de les llles Balears (dependent del Servei de Salut de les llles
Balears).
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Avaluacié

1) Cobertura del Programa de Cures Palliatives de les llles Balears

|dentificacié de pacients amb necessitats d’atenci6 palliativa

Nombre de pacients inclosos en el programa de PCA durant lany o pacients amb NECPAL
Numerador positiu o pacients atesos per recursos especifics de cures palliatives 0 amb diagnostic V66.7 a
la CIM-9-MC o0 7515 a la CIM-10, multiplicat per 100

1% de la poblacié general

El nombre esperat de pacients es mesura a partir de les dades de prevalenca esperada (1 % de
la poblacié adulta). Revisable

Criteri de revisié

Sentén per atencié per recursos especifics els inclosos per mitja de les alarmes «<ESAD» o «Cures palliatives». En el
moment en que estigui disponible l'alarma corporativa «Suport especific de cures palliativesy, els pacients
s'identificaran exclusivament amb aquesta

Es proposaran increments anuals del 10 % de la mesura anual. Revisable

2) Cobertura de l'atenci6 del pacient amb necessitats d’atencié palliativa per recursos especifics
d’adults

. Cobertura de l'atencié del pacient amb necessitats d’atencié palliativa per recursos especifics
Indicador )
d'adults
Nombre de pacients atesos per recursos especifics de cures palliatives que han mort en el
Numerador , ) e
periode d’'un any, multiplicat per 100

Nombre de pacients amb criteris de minims de McNamara que han mort en el periode d’'un any

Es considera que un pacient és atés per recursos especifics de cures palliatives en aquests
casos:

- siés ates per un ESAD, una UCP o un ESH;
- si té activada l'alarma corporativa «Suport especific en cures palliatives»

\ Monitoratge durant un any. Després cal establir un percentatge superior a l'obtingut en el
Estandard . :
periode anterior

3) Percentatge de pacients adults en el Programa de Cures Palliatives de les llles Balears
amb diagnostic de cancer

. Percentatge de pacients amb diagnostic cancer inclosos en el Programa de Cures Palliatives de
Indicador , 5
les Illes Balears en el periode d'un any
Nombre de pacients amb necessitats d’atencié palliativa i diagnostic de cancer que han mort en
Numerador , ) "
el periode d’un any, multiplicat per 100

Nombre total de pacients amb necessitats d’atencié palliativa

So6n pacients inclosos en el Programa de Cures Palliatives els pacients en el programa d ePCA
durant l'any o els pacients amb NECPAL positiu o els pacients atesos per recursos especifics de
cures palliatives 0 amb el diagnastic V66.7 a la CIM-9-MC o el Z515 a la CIM-10. En aquest
cas, filtrats amb diagnostic principal de mort = cancer

Estandard Monitoratge durant un any. Després cal establir un percentatge inferior a l'obtingut en el periode
anterior

Criteri de revisi6é

Criteri de revisié
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4) Percentatge de pacients adults amb diagnostic de cancer que han mort i havien estat atesos per
recursos especifics de cures palliatives

Numerador

Denominador

Criteri de revisié

Percentatge de pacients adults amb diagnostic de cancer que han mort i havien estat atesos
per recursos especifics de cures palliatives

Nombre de pacients amb diagnadstic de cancer que han mort i havien estat atesos per recursos
especifics de cures palliatives en el periode d'un any, multiplicat 100

Nombre de pacients amb criteris minims de McNamara

Pacients inclosos en recursos especifics de cures palliatives:
- pacients atesos per un ESAD, una UCP o un ESH;
- pacients que tenen activada l'alarma corporativa «Suport especific en cures palliatives»

En aquest cas, filtrats amb diagnastic principal de mort = cancer

Monitoratge durant un any. Revisable

5) Percentatge de pacients adults atesos per recursos especifics de cures palliatives amb diagnostic
que no sigui de cancer

Numerador
Denominador

Criteri de revisi6é

Percentatge de pacients que han mort per qualsevol malaltia no oncoldgica que havien estat
atesos per recursos especifics de cures palliatives

Nombre de pacients que han mort distribuits per malalties no oncologiques que havien estat
atesos per recursos especifics de cures palliatives en el periode d’'un any, multiplicat x 100

Nombre total de pacients amb criteris minims de McNamara, excloent-ne els oncologics,

i que han mort

Pacients inclosos en recursos especifics de cures palliatives:

- pacients atesos per un ESAD, una UCP o un ESH;

- pacients que tenen activada l'alarma corporativa «Suport especific en cures palliatives»

En aquest cas, filtrats amb diagnastic principal de mort = malaltia no oncologica amb criteris
minims de McNamara

Monitoratge durant un any. Revisable

6) Cobertura de l'atencié del pacient pediatric amb necessitats d’atencié palliativa per recursos
especifics de cures palliatives

Numerador

Denominador

Criteri de revisié

*Vegeu la taula 1.

Cobertura de pacients pediatrics atesos per recursos especifics de cures palliatives en el
periode d'un any

Nombre de pacients pediatrics dels grups 3 i 4 de TACT* atesos per recursos especifics de
cures palliatives en el periode d’'un any, multiplicat per 100

Nombre de pacients pediatrics dels grups 3 i 4 de lACT*

Es considera que un infant és atés per un recurs especific de cures palliatives pediatriques en
aquests casos:

- siés ates per la UCPP;
- si té activada l'alarma corporativa «Suport especific en cures palliatives»

Monitoratge durant un any. Revisable
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7) Accés dels pacients pediatrics amb necessitats d’atencié palliativa als recursos especifics de cures
palliatives

Accés als recursos especifics de cures palliatives dels pacients pediatrics que han mort en el

Indicadon periode d'un any

Nombre de pacients que han mort per una causa no perinatalogica, ni trauma ni toxic (causes
Numerador externes) que havien estat atesos per recursos especifics de cures palliatives en el periode d’un
any, multiplicat per 100

Denominador Pacients que han mort per una causa no perinatalogica, ni trauma ni toxic (causes externes)
Es considera que un infant és atés per un recurs especific de cures palliatives pediatriques en
aquests casos:

- siés ates per la UCPP;

- si té activada l'alarma corporativa «Suport especific en cures palliatives»

Criteri de revisié

Monitoratge durant un any. Revisable

Estandard Atés que el nombre de pacients que moren en edat pediatrica és molt baix, aquest indicador té

valor de monitoratge de succés sentinella

8) Equips de suport hospitalari als hospitals d’aguts

Creaci6 i/o consolidacié dels equips de suport hospitalari als hospitals d’aguts de l'area

Indicador sanitaria de Mallorca

Integracié dels equips de suport hospitalari com a equips transversals dins lorganitzaci6 en els

i G s plans estrategics dels hospitals d'aguts

Estandard 100 %

9) Referents en cures palliatives a 'atenci6 primaria

Indicador Existéncia de professionals referents en cures palliatives a tots els EAP de les Illes Balears

Referents designats, identificables des de la Coordinacié del Programa de Cures Palliatives de

ESBInEEre les llles Balears i amb unes competéncies definides

10) Referents en cures palliatives pediatriques

Creacio de referents en cures palliatives pediatriques a tots els hospitals d’aguts de les Illes

Indicador Balears (excepte 'HUSE)

Integracié dins els hospitals d’aguts de referents en cures palliatives pediatriques amb unes

Criteri de revisid - -
competencies definides

Estandard 100 %

1

I
CONSELLERIA
SALUT | CONSUM
ERVEI SALU

ILLES BALEAR

G
0]
I
B
/



Programa de Cures Palliatives de les llles Baleares 2019-2023 55

11) Alarma corporativa dels pacients atesos per recursos especifics de cures palliatives

Indicador

Criteri de revisio

Estandard

Creaci6 de 'alarma corporativa en tots els sistemes d'informacio sanitaris de les llles Balears
dels pacients atesos per recursos especifics de cures palliatives

Integracié dins tots els sistemes informatics de 'alarma corporativa «Suport especific en cures
palliatives»

100 %

12) Percentatge de pacients derivats a 'lESAD d’acord amb la complexitat que presenten

Indicador

Numerador

Denominador

Criteri de revisié

Estandard

Percentatge de pacients morts remesos a 'lESAD valorats com a complexos o altament
complexos avaluats amb IDC-Pal®

Nombre de pacients derivats a 'TESAD amb IDC-Pal® complex o altament complex que han
mort en el periode d'un any, multiplicat per 100

Nombre total de pacients derivats a TESAD amb IDC-Pal®

S'entén que els pacients derivats a lESAD han de complir criteris de NECPAL positiu
i IDC-Pal® complex o altament complex

Monitoratge durant un any. Revisable

13) Percentatge de pacients atesos per recursos especifics de cures palliatives que han rebut atencié
sanitaria en dispositius d’'urgencies en els darrers 30 dies de vida

Indicador

Numerador

Denominador

Criteri de revisi6é

Estandard

Percentatge de pacients atesos per recursos especifics de cures palliatives que han rebut
assisténcia sanitaria en dispositius d'urgencies en els darrers 30 dies de vida

Nombre de pacients atesos per recursos especifics de cures palliatives que han rebut
assisténcia sanitaria en dispositius d'urgéncies en els darrers 30 dies de vida i que han mort en
el periode d'un any, multiplicat per 100

Nombre total de pacients atesos per recursos especifics de cures palliatives que han mort

Pacients atesos per recursos especifics de cures palliatives:
- pacients atesos per un ESAD, una UCP o un ESH;
- pacients que tenen activada l'alarma corporativa «Suport especific en cures palliatives»

Monitoratge durant un any. Revisable

14) Percentatge de pacients atesos per recursos especifics de cures palliatives que han mort a 'lHUSE

oa HUSLL

Indicador

Numerador

Denominador

Criteri de revisio

Estandard

Percentatge de pacients atesos per recursos especifics de cures palliatives que han mort a
'HUSE o a 'HUSLL

Nombre de pacients atesos per recursos especifics de cures palliatives que han mort a (HUSE
0 a 'HSLL, multiplicat per 100

Nombre de pacients susceptibles de rebre atencié palliativa per recursos especifics segons els
criteris minims de McNamara i que han mort en el periode d’'un any

Als sectors sanitaris de Ponent i de Migjorn, aquests sén els pacients inclosos en recursos
especifics de cures palliatives:

- els pacients atesos per 'ESAD, una UCP o un ESH;

- els pacients que tenen activada l'alarma corporativa «Suport especific en cures palliatives»

Monitoratge durant un any. Revisable
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15) Grau de satisfaccié d'usuaris, familiars i persones cuidadores que atenen pacients amb necessitats
d’atencié palliativa

Creaci6 de questionaris estandarditzats a tots els recursos especifics de cures palliatives que
Indicador avaluin el grau de satisfaccié dels usuaris, familiars i persones cuidadores que s’han atés a
recursos especifics de cures palliatives

Criteri de revisio Avaluacio de la qualitat percebuda per pacients, familiars i persones cuidadores

Estandard 100 %

16) Implantaci6 del voluntariat a tots els recursos especifics de cures palliatives

Indicador Incorporacié del voluntariat als recursos especifics de cures palliatives pendents d'implantar-lo

Existéncia del recurs del voluntariat a tots els recursos especifics de cures palliatives
de les llles Balears

Estandard 100 %

Criteri de revisié

17) Disposicié d’habitaci6 individual del pacient amb necessitat d’atenci6 palliativa en la situaci6 de
darrers dies si esta en régim d’hospitalitzacié

Percentatge de pacients amb necessitats d’atencié palliativa ingressats en hospitals publics de

Indicador les llles Balears i que han mort en una habitacié individual

Nombre de pacients amb necessitats d’atencié palliativa que han mort en una habitacié

Numerador individual en un hospital public en el periode d'un any, multiplicat per 100

Nombre de pacients amb necessitats d’atencié palliativa que han mort en el periode d'un any

Denominador en un hospital public

Criteri de revisi

Pacients amb necessitats d’atencié palliativa:

- pacients inclosos en el programa PCA;

- pacients amb NECPAL positiu;

- pacients atesos per recursos especifics de cures palliatives

Estandard Monitoratge durant un any. Revisable

18) Disposicio a tots els sistemes d'informacié d’'una valoracio i del monitoratge dels simptomes del
pacient ates per recursos especifics de cures palliatives

Incorporacio de registres de valoracié de simptomes en pacients atesos per recursos especifics

Indicador de cures palliatives

Introduccié de les escales segients en les histories cliniques dels pacients atesos per recursos
especifics de cures palliatives:

Criteri de revisié - escala Edmonton Symptom Assessment System (ESAS);
- escales de dolor: escala visual numerica (EVN), paint assessment in advanced dementia
(PAINAD)

Estandard 100 %
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Glossari de termes’

= Abordatge interdisciplinari: enfocament del procés datencié al pacient en que participen
professionals de diferents ambits i disciplines, duit a terme de manera interactiva i integradora.

o Ambit assistencial: entorn datencié del sistema sanitari que presta una cartera de serveis
especifica i analoga a tots els centres que lofereixen.

= Atencid a la cronicitat: conjunt destratégies destinades a atendre les persones que tenen
problemes de salut cronics o que en poden tenir.

o Atencié domiciliaria: atencié social o sanitaria que sofereix al domicili dun pacient quan les
condicions personals no li permeten acudir al centre assistencial.

= Atenci6 integrada: atencié que unifica la planificacié, la gestié clinica i la provisié dels serveis
socials i sanitaris i que garanteix la qualitat com a model de practica collaborativa amb lobjectiu
dobtenir bons resultats en matéria de salut i un Us adequat dels serveis, i de millorar la qualitat de
vida i la satisfaccié de lusuari.

s Atenci6 integral: atencié que incorpora la promocié, la prevencié, la recuperacio i la rehabilitacid, i
que garanteix una gestié global de les necessitats de la persona en les dimensions fisica, psiquica,
funcional, social i espiritual.

o Atenci6 palliativa: atencié constituida per un conjunt de mesures que tenen la finalitat de millorar
la qualitat de vida relacionada amb la salut en qualsevol fase evolutiva duna malaltia, especialment
en pacients que estan en una fase avancada o en la trajectoria de final de la vida, per alleujar el
patiment i controlar-ne els simptomes.

= Atencid proactiva: atencié social o sanitaria constituida per un conjunt de mesures assistencials
que responen de manera anticipada a les necessitats de la persona per evitar o retardar laparicié
d'un problema o per actuar precogcment si ja hi és present.

= Atencié reactiva: atencié social o sanitaria constituida per un conjunt de mesures assistencials,
que es presta com a consequencia directa i manifesta de limpacte d'un problema.

= Atencid sociosanitaria: ambit assistencial que organitza de manera integrada les prestacions
sanitaries i de serveis socials dacord amb les necessitats de les persones destinataries i que es
presta dins una institucié.

= Complexitat: situacié que reflecteix la dificultat de gestié d'un pacient i la necessitat daplicar-hi
plans individuals especifics a causa de la preséncia o la concurréncia de malalties, de la manera
que té d'utilitzar els serveis o del seu entorn.

o Cronicitat: conjunt de problemes de salut cronics i dels efectes que produeixen sobre les persones
o sobre grups poblacionals, el seu entorn, el sistema sanitari i la societat en general.

" Basat en aquestes referéncies:
- CENTRE DE TERMINOLOGIA (TERMCAT). Terminologia de la cronicitat [en linia). Barcelona, 2013. www.termcat.cat/ca/Diccionaris_En_Linia/160
- SERVEI DE SALUT DE LES ILLES BALEARS. Atencié al pacient cronic complex i al pacient cronic avancat. Palma: Govern de les llles Balears, 2017
- SERVEIDE SALUT DE LES ILLES BALEARS. La infermera gestora de casos, garantia de coordinacié i de continuitat assistencial. Palma: Govern de les llles
Balears, 2017
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= Dependeéncia: estat permanent duna persona que necessita el suport o lajuda d'una altra per dur a
terme les activitats de la vida diaria.

= Dimensi6 espiritual: aspiracié profunda i intima de lésser huma de tenir una visié de la vida i la
realitat que integri lexisténcia, hi connecti, la transcendeixi i hi doni sentit.

o Estratificacié: procés que classifica individus i collectius en segments de poblacié de
caracteristiques similars.

= Gestid de casos: practica assistencial avancada que planifica i executa un pla datencié
individualitzat i que esta basada en la coordinacié entre organitzacions i professionals, amb
lobjectiu de donar resposta a les necessitats socials o de salut de les persones o del seu entorn.

s Hospital datencié intermédia: hospital en el qual ingressen els pacients que, després d'una
descompensacié de la malaltia cronica que pateix o d'un procés quirdrgic, necessiten tractament,
cures, rehabilitacié i/o cures palliatives, amb una durada limitada en el temps.

o IDC-Pal®: instrument per identificar la complexitat dels pacients amb necessitats datencid
palliativa.

o Infermera gestora de casos: infermer o infermera amb competéncies avancades, dirigides a
labordatge integral de les persones amb alguna malaltia cronica complexa o avancada i a latencié
de les persones en situacié de fragilitat i dependencia que requereixen una coordinacié eficac que
doni resposta de manera eficient a les seves necessitats de salut i socials.

= Model datencié: conjunt de mesures que cal adoptar per prestar una atencié integral i integrada a
persones afectades per un problema de salut o una situacié especifica.

= Multimorbiditat: coincidéncia en una persona de dos o més problemes de salut, generalment
cronics.

o Necessitats palliatives: conjunt de dimensions de la salut d'un pacient que cal tractar des d'un
enfocament empatic orientat a donar-li suport, produir una millora simptomatica i promoure la
qualitat de vida relacionada amb la salut.

o NECPAL: instrument de cribratge emprat per detectar pacients en la fase avancada duna malaltia
i amb necessitats palliatives i prondstic de vida probablement limitat.

o Pacient cronic: persona afectada per un problema de salut cronic (o més d'un).

o Pacient cronic avancat (PCA): subgrup de pacients cronics complexos (PCC —) que tenen les
caracteristiques seguents:

1. Pateixen alguna malaltia progressiva, evolutiva i irreversible amb un pronostic de vida limitat.
2. Els professionals responsables d’atendre’ls reconeixen una afectacio clinica de més gravetat.

3. Estan diagnosticats i avaluats correctament i no requereixen exploracions sofisticades ni
tractaments agressius de la malaltia o malalties de base o en cas de noves descompensacions.

4. Presenten necessitats d'atencio palliativa (NECPAL CCOMS-ICO® positiu).

o Pacient cronic complex (PCC): pacient cronic amb una malaltia (o més d'una) d'evolucié llarga, la
gestio clinica de la qual és percebuda com a dificil pels professionals de referéncia i que necessita
[Us ordenat de diferents serveis sanitaris i socials.
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Pacient fragil: persona que té disminuits el rendiment fisic i la capacitat funcional i/o cognitiva
com a consequencia de canvis fisiopatologics relacionats amb laugment de ledat i la concurrencia
de problemes de salut cronics i estils de vida determinats, i que és vulnerable o esta en risc de patir
problemes de salut greus.

Pla de decisions anticipades: pla que identifica els valors i les preferéncies del pacient —o dels
seus familiars, si escau— per preveure els objectius datencio i els recursos que caldran per
atendre'l.

Problema de salut cronic: problema de salut de curs evolutiu llarg.

o Professionals de cures palliatives: professionals que fan feina a serveis i equips en que
latencié palliativa és lactivitat principal.

Referents en cures palliatives: professionals formats especificament en cures palliatives que en
el seu entorn sanitari (servei hospitalari, centre de salut...) sén els consultors de referéncia en
matéria de cures palliatives i els promotors de les accions de millora al voltant de latencié
palliativa. Son proposats per Administracié i lenllag de comunicacié amb el Programa de Cures
Palliatives de les Illes Balears.

Ruta assistencial: pacte entre els professionals i les organitzacions dels diferents ambits
assistencials que operen en un mateix territori i atenen una mateixa poblacié afectada per un
problema de salut cronic especific, per tal daplicar-hi els criteris de bona practica, optimitzar els
circuits assistencials i planificar les respostes en els escenaris previsibles.

Unitat destada llarga: unitat dhospitalitzacié no aguda per a pacients amb alguna malaltia
cronica i dependéncia alta que necessiten estar ingressats per rebre cures complexes continuades
que no es poden proporcionar a domicili.
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Annex 1. NECPAL CCOMS-ICO® versi6 3.1 2017

I
RECOMANACIONS

I PRONOSTIC DE VIDA LIMITAT
EN SERVEIS DE SALUT I SOCIALS:

NECPAL CCOMS-ICO® 3.1 (2017)

Equip investigador:

Autori investigador principal: Xavier Gomez-Batiste
Equip de collaboracio: Jordi Amblas, Xavi Costa,

Joan Espaulella, Cristina Lasmarias, Sara Ela, Elba Beas,
Barbara Dominguez, Sarah Mir
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DECURES ™ ywesgproeve, 0 ICO
PAL-LIATIVES DE CATALUNYA Institut Catala d'Oncologia "o AT P

Amb el suport de:

Generalitat de Catalunya Generalitat de Catalunya
Programa de prevencio6 i atencié Pla interdepartamental d’atenci6
a la cronicitat i interaccid social i sanitaria
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INTRODUCCIO

Antecedents

El 70% de les persones al nostre pais moren a conseqtiéncia de proces-
sos cronics evolutius, i prop del 1.5% pateixen malalties o condicions
croniques evolutives i pronostic de vida limitat. Estan presents en pro-
porcions variables en tots els serveis de salut. El concepte de primera
transicié es defineix per la preséncia de malalties o condicions croniques
avangades i progressives, que determinen una certa limitacié pronosti-
ca, i, sobretot, necessitats d'un enfocament pal-liatiu gradual més cen-
trat en la millora de qualitat de vida.

T
Transicions al E Enfocament curatiu/
3 PO Bon ! Tractament especific
final de la Vldc.l ll estat | de les condicions
Model d'atencio de salut | croniques
integral i
L

Primera Transicié Segona Transicié

La OMS recomana instaurar l'atencié pal-liativa precog integral i inte-
grada de les persones amb tot tipus de malalties/condicions croniques
a tots els serveis de salut, essent-ne la seva identificacio el primer pas.

Actualment, disposem d’instruments validats senzills de cardacter clinic
que permeten identificar aquests pacients de manera efectiva i facti-
ble en tots els serveis de salut i socials. Al nostre entorn, I'instrument
NECPAL-CCOMS-ICO® ha estat adaptat i validat, aixi com revisat pel
Comité de Bioética de Catalunya. A Catalunya, és 'instrument d'us
preferent per tal d'identificar pacients amb malaltia cronica avanca-
da (MACA), dins del Programa de Prevencié i Atenci¢ a la Cronicitat
(PPAC) de la Direccio General de Planificacié i Recerca en Salut del De-
partament de Salut. Basats en I'experiencia dels darrers anys i la coope-
racio internacional, hem introduit modificacions per tal de millorar-lo.

-------------------------------------------------------------------------------------------------

Per a citar aquest document: Xavier Gémez-Batiste, et al. Recomanacions per a 'atencié inte-

gral i integrada de persones amb malalties o condicions croniques avangades i prondstic de vida

limitat en serveis de salut i socials: Instrument NECPAL CCOMS-ICO® 3.1 (2017). Accessible a:

e http://mon.uvic.cat/catedra-atencion-cuidados-paliativos/

e http://ico.gencat.cat/ca/professionals/serveis_i_programes/observatori_qualy/progra-
mes/programa_necpal/
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Utilitats

Screening i prevalenga en serveis
|dentificacié de persones amb necessitats d’enfocament pal-liatiu
"Checklist” de necessitats

Aspectes pronostics a determinar

¢ La utilitat més rellevant del NECPAL o dels instruments similars consis-
teix en identificar precogment a persones amb necessitats d’'atencid
pal-liativa i pronostic de vida relativament limitat (en I'anomenada “pri-
mera transicié”) en serveis de salut i socials amb l'objectiu de millorar
activament la seva atencid, instaurant de manera gradual i progressiva
una “visio” o “enfocament” pal-liatius, amb émfasi en la millora de la
seva qualitat de vida, amb una atencid integral i centrada en la persona
qgue respongui a totes les necessitats que combini una avaluacié multi-
dimensional i I'inici d'un procés de Planificacié de decisions anticipades,
explorant valors i preferéncies dels pacients, la revisié de situacié de ma-
lalties i tractaments, i també d’atencid integrada i gestid de cas, amb la
participacio activa dels pacients i families, i de I'equip i equips involucrats
al sector.

* En serveis amb elevades prevalences de pacients amb malalties croniques
complexes i avangades, és recomanable realitzar I'screening per tal d'es-
tablir la prevalenga dels que tinguin necessitats d’atencions pal-liatives,
i s‘adoptin mesures sistematiques de millora de la qualitat (formacio,
protocol-litzacio, i canvis en |‘organitzacio).

* La revisio de les dimensions presents al NECPAL permet elaborar una
aproximacié multidimensional com a “checklist”.

* Encara que dades recents apunten a identificacié de risc de mortalitat a
mig termini, aquesta utilitat prondstica ha de ser utilitzada amb pruden-

cia, especialment en l'atencidé individual de pacients.
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Consideracions a tenir en compte

* La pregunta sorpresa i els parametres addicionals han d'actuar com
a un “activador” d'una “mirada pal-liativa”, iniciant un procés
refiexiu.

* La posada en marxa gradual d'un enfocament ha de ser compatible
i sincronica amb tractaments amb objectius especifics de la malaltia
o curatius de processos intercurrents, evitant posicions dicotomiques.

* No indica necessariament la intervencio d'equips especifics de cures
pal-liatives, que s’estableix en funcié de la complexitat.

* Encara que hi ha dades recents que mostren relacié amb risc de mor-
talitat, la determinacio del pronodstic no es l'objectiu fonamental de la
identificacid. En tot cas, les dades prondstiques han de ser utilitzades
amb prudéncia i mesura, com a “aproximacio” o “enfocament” pro-
nostics.

Aspectes etics de la identificacio precog

* La identificacio precog¢ té com a objectiu millorar activament la quali-
tat d'atencid introduint un enfocament pal-liatiu integral i una atencio
integrada, respectant valors i preferencies dels pacients, i que ha de-
mostrat promoure bona praxis i beneficis pels pacients.

* Promou l'equitat, I'accés i la cobertura de necessitats, aixi com l'exer-
cici de I'autonomia de pacients.

» Cal establir mesures per tal de reduir-ne els possibles riscs, tals com els
de la estigmatitzaciod, la pérdua d'oportunitats curatives, o I'impacte
negatiu, mitjang¢ant la participacio activa de pacients, la visualitzacié
de informacio clinica rellevant, la protocol-litzacié de mesures de mi-
llora qualitat, la formacié de professionals i la participacié dels comités

d’ética assistencial al procés d'implementacio.

CONSELLERIA
SALUT | CONSUM

NoHO® =



Programa de Cures Palliatives de les llles Baleares 2019-2023 69

PROCEDIMENT PER A LA IDENTIFICACIO
SEGONS L'INSTRUMENT NECPAL CCOMS-
ICO® VERSIO 3.1 2017

Procediment (primers passos) per a la identificacié de perso-
nes a cada servei, per generar un llistat de “persones espe-
cialment afectades per processos cronics complexos avangats
a qui aplicar el NECPAL":

1. Generar llistat de pacients cronics complexos des d'informacié
clinica (edat, diagnostics, severitat, Us recursos, etc) i coneixe-
ment pacients.

2. Pacients-diana: “Cronics Afectats”: persones amb malaltia con-
dicié cronica avangada amb afectacié severa/intensa, progres-
sid, i/o alta demanda (Atdom, multi-morbiditat, multi-ingrés,
freqlientacio, severitat, polifarmacia, etc).

3. Iniciar NECPAL: PS + parametres

Recomanacions generals:

« Utilitzar fonamentalment criteris i pardmetres clinics (no calen
més exploracions complementaries) basats en experiéncia i co-
neixement del pacient, complementats amb instruments validats.

« Professionals: metges i/o infermeres que coneguin pacient i evo-
lucié. Aconsellable abordatge interdisciplinari (metge + infermera,
amb la participacié d'altres professionals).

» Ubicacid: qualsevol servei del sistemna (no aconsellable en serveis

d'urgéncies que no coneguin pacient o ingressos < 3 dies)
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ANNEX 1
CRITERIS NECPAL SEVERITAT / PROGRESSIO / MALALTIA AVANGADA 020

» Cancer metastassic o locoregional avancat
» En progressié
» Simptomes persistentes mal controlats o refractaris malgrat tractament

Malaltia
Oncologica

+» Dispnea de repds o de minims esforgos entre exacerbacions

» Confinat a domicili amb limitacié marxa

« Criteris espiromeétrics d'obstruccio severa (VEMS <30%) o criteris déficit
restrictu sever (CV forcada <40%/DLCO <40%)

« Criteris gasomeétrics basals oxigenoterdpia cronica domiciliaria.

+» Necessitat corticoterapia continuada

» Insuficiéncia cardiaca simptomatica associada

Malaltia pulmonar
cronica

+» Dispnea de repos o de minims esforgos entre exacerbacions

« Insuficiéncia cardiaca NYHA estadi lll 6 IV, malaltia valvular severa no
Malaltia cardiaca quirdrgica o malaltia coronaria no revascularizable

cronica » Ecocardiografia basal: FE <30% o HTAP severa (PAPs> 60)

« Insuficiencia renal associada (FG <30 |/ min)

« Associacié amb insuficiéncia renal i hiponatrémia persistent

+ GDS = 6¢c

Demeéncia L. . . . . . .
* Progressio declivi cognitiu, funcional, i/o nutricional

+ index Fragilitat = 0.5 (Rockwood K et al, 2005).

Fragilitat » Avaluacio geriatrica integral suggestiva de fragilitat avangada (Stuck
Aet al, 2011)

Malaltia * Durant la fase aguda i subaguda (<3 mesos postictus): estat vegetatiu

neurologica

vascular (ictus)

persistent o de minima consciéncia > 3 dies
* Durant la fase crénica (> 3 mesos post-ictus): complicacions médiques
repetides (o deméncia amb criteris de severitat postictus)

Malaltia » Deteriorament progressiu de les funcions fisiques i/ o cognitives
neurologica » Simptomes complexos i dificils de controlar

degenerativa: + Disfagia persistent

ELA, EM, « Dificultats creixents de comunicacié

Parkinson » Neumonies aspiracié recurrents, dispnea o insuficiéncia respiratoria

+ Cirrosi avangada estadi Child C (determinat fora de complicacions),
Malaltia hepatica MELD-Na > 30 o ascitis refractaria, sindrome hepato-renal o hemorragia
crénica digestiva alta per hipertensid portal persistent malgrat tractament.

« Carcinoma hepatocelular en estadi Co D

» Insuficiéncia renal severa (FG <15) en pacients no candidats o amb
rebuig a tractament substitutiu o transplantament
» Finalitzacié dialisis o fallida de transplantament

Insuficiéncia renal
crénica

(1) Usar instruments validats de severitati/o prondstic en funcié experiéncia i evidéncia. (2) En tots els casos, valorar també
distress emocional o impacte funcional severs en pacient (i/o impacte familia) com criteri de necessitats pal-liatives. (3)
En tots els casos, valorar dilemes étics en presa decisions. (4) Valorar sempre combinacié amb multimorbilitat
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COM MILLORAR L'ATENCIO DE LES PERSONES IDENTIFICADES?

Accions Recomanacions

1. Avaluacié multidimensional, situacional, i inici de
'atencié integral, multidimensional, centrada en
la persona

2. Explorar valors, preferéncies i preocupacions de
pacients i families

Explorar totes les dimensions (fisiques-simptomes, emocionals, socials, espiri-
tuals,...) amb instruments validats i una aproximacio qualitativa

Iniciar procés d'atencio integral impecable

Avaluar necessitats cuidadors

Iniciar gradualment Planificacié de decisions anticipades | Decisions compartides

3. Revisar estat de la malaltia/condicio

Revisar Estadi, Pronodstic, Objectius, Possibles/ previsibles complicacions
Tenir en compte no tan sols aspectes estatics (severitat) siné també dinamics
(evolucié o progressié en el temps)

4. Revisar tractament

5. Identificar i atendre el cuidador principal

Actualitzar objectius, adequacié terapeutica, retirar tractament si cal, conciliacié
terapéutica entre serveis

Necessitats | demandes: Avaluacié (capacitat de cuidar, ajustament, risc de dol
complicat), educacié i suport, empoderament

6. Involucrar I'equip i identificar responsable

En avaluacid, pla terapéutic, definicié de rols en seguiment, atencié continuada i
urgent

7. Definir, compartir i iniciar un Pla Terapeutic
Integral Multidimensional

8. Atencid integrada: Organitzar atencié amb
tots els serveis involucrats, amb especial emfasi
en definir el rol dels serveis especifics de cures
pal:liatives

Respectant preferéncies dels pacients, adrecant totes les dimensions, utilitzant el
quadre de cures, involucrant equip/equips del sector

Iniciar gestié de cas, atencié preventiva, procés de decisions compartides, rutes
assistencials entre els recursos, preveure i organitzar les transicions, conciliacié i
consens entre serveis, involucrar pacients en propostes

9. Registrar i compartir la informacié clinica
rellevant amb tots els serveis involucrats

A la informacio lliurada, histéria clinica compartida, o sessions

10. Avaluar, revisar i monitoritzar resultats

Revisio i actualitzacié freqlients, audit, generacié evidéncia
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COM MILLORAR L'ATENCIO PAL-LIATIVA
A SERVEIS DE SALUT I SOCIALS?

Ala majoria de serveis de salut hi ha persones amb necessitats d'atencid pal-liativa
en proporcions variables.

Prevalences al nostre medi

1.3-1.5% a la poblacié general (depén de taxes envelliment)

1% a la poblacié atesa per equips d'atencid primaria

40% als hospitals d'aguts

70% a centres socio-sanitaris

30-70% a centres residencials

Aquesta constatacié mostra la importancia quantitativa i qualitativa i la necessi-
tat d'abordar aquest repte de manera sistemdtica a tots els serveis.

Mesures de millora de I'atencié pal-liativa

1. Dissenyar, consensuar, establir i protocol-litzar una proposta formal de millora de I'atencié
pal-liativa

2. Determinar la prevalenca i identificar persones amb necessitats d'atencions pal-liatives
amb instruments validats

3. Establir protocols, registres i instruments basats en evidéncia per a avaluar necessitats dels
pacients i respondre a les necessitats més prevalents

4. Formar els professionals en atencié pal-liativa (comunicacio, planificacié decisions antici-
pades, control simptomes, etc)

5. |dentificar els cuidadors principals i oferir educacio i suport, incloent-hi atencié al dol

6. Augmentar el treball en equip (compartir avaluacisé, definicié objectius i seguiment)

7. A serveis amb altes prevalences: destinar professionals especifics (referents) amb formacié
intermédia o avancada i temps/darees especifics per atencié pal-liativa (atencié domicilia-
ria, consultes externes, habitacions individuals)

8. Augmentar 'oferta i intensitat de cures dirigida a millorar la qualitat de vida dels pacients
identificats: atencié programada, accessibilitat, prevencié crisis, atencié continuada i
urgent

9. Atencié integrada: Establir rutes assistencials, criteris intervencié en serveis convencionals i
especifics, definir rols d'atencié convencional, continuada i urgent, coordinacis, informacié
compartida, entre els serveis del sector

10. Tenir en compte i respondre als reptes étics de la identificacié precog: promoure beneficis
i reduir riscos
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Annex 2. IDC-Pal®

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

Elementos co:z:'"‘:;d. s NO
‘2 11a  Paciente es nifio/a o adolescente AC
'§ Llb  Paciente es profesional sanitario C
g Llc  Rolsocio-familiar que desempeiia el/la paciente C
~ |1} Paciente presenta discapacidad fisica, psiquica 0 sensorial previas C
~ 1l Paciente presenta problemas de adiccion recientes y/o activos C
11f  Enfermedad mental previa C
g 12a  Sintomas de dificil control AC
~ 12b  Sintomas refractarios AC
§ 12¢  Situaciones urgentes en paciente terminal oncolégico AC
CBN £ 120 Situacion de ditimos dias de difici ontrol AC
3 T |12e Situaciones clinicas secundarias a progresion tumoral de dificil manejo AC
E § 12f  Descompensacion aguda eninsuficiencia de drgano en paciente terminal no oncolégico C
g = 129 Trastorno cognitivo severo &
o o |[12h  Cambio brusco en el nivel de autonomia funcional C
@ T 120 Existencia de comorbilidad de difcl control c
12  Sindrome constitucional severo C
| 12k Dificil manejo clinico por incumplimiento terapéutico reiterado C
_ | 132 Paciente presenta riesgo de suicidio AC
S E 1.3b  Paciente solicita adelantar el proceso de la muerte AC
g E 13¢  Paciente presenta angustia existencial y/o sufrimiento espiritual AC
ﬁ & | 13d  Conflicto en la comunicacion entre paciente y familia C
- —E 13e  Confiicto en fa comunicacion entre paciente y equipo terapéutico C
1.3f  Paciente presenta afrontamiento emocional desadaptativo. C
P 2.2 Ausencia o insuficiencia de soporte familiar y/o cuidadores AC
£> 2b  Familiares y/o cuidadores no competentes para el cuidado ac | |
5= 2¢  Familia disfuncional ac ||
§§ 24 Claudicacion familiar A ||
a 2 2e  Duelos complejos [ ¢ ||
N 26 Limitaciones estructurales del entorno AC
i \E‘ 3Ja  Aplicacion de sedacion paliativa de manejo dificil AC
E _c__:g 2 ‘_g’., 31b  Dificultades para la indicacién y/o manejo de formacos
& § E & | 31c Dificultades para la indicacion y/o manejo de intervenciones
§§ W 310 Limitaciones enla competencia profesional para el abordaje de lasituacion
5 § « | 322 Dificultades para la gestion de necesidades de técnicas instrumentales y/o material espe-
gt g cifico en domicilio c
S; g " g 32b Dificultades para la gestion y/o manejo de necesidades de coordinacion o logisticas C

*Nivel de complejidad C: Elemento de Complejidad AC: Elemento de Alta Complejidad
Situacién: Nocomplejal |  Complejal |  Altamente Complejal |

Intervencion de los recursos avanzados/especificos: Si | | No [ |
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Glosario

1. Elementos dependientes del paciente

Antecedentes

11a | Seconsiderara el periodo de la vida que transcurre desde el nacimiento hasta el completo desa-
rrollo del organismo (Nifiez y adolescencia).

11b | Cuando el hecho de ser el/la paciente profesional sanitario afiada dificultad a su situacién, o ala
toma de decisiones.

11c | Situaciones en que el papel que desempeia el/la paciente en su entorno socio-familiar resulta
determinante: bien por ser un importante elemento de cohesion familiar; ser persona cuidadora
de menores de edad, o personas con alto nivel de dependencia; ser una persona joven; ser la
Unica fuente de ingresos...

1.1d | Cuando estas situaciones dificulten la provision de cuidados, la comunicacion y/o el entendi-
miento.

1le | Cuando laadiccion al alcohol, drogas, psicofarmacos..., dificulten la provision de cuidados

1.f Ansiedad, cuadros depresivos mayores, cuadros psicoticos... o cualquier otra manifestacion de
enfermedad mental previa que afiada dificultad a su situacion.

1DC-Pal: Instrumento Diagnostico de la Complejidad en Cuidados Paliativos E]
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Situacion clinica

1.2a | Presencia de sintoma para cuyo adecuado control se precisa una intervencion terapéutica inten-
siva, tanto desde el punto de vista farmacoldgico como instrumental y/o psicolégico

1.2b | Presencia de sintoma o conjunto de sintomas que no puede ser controlado adecuadamente sin
disminuir el nivel de conciencia, en un plazo de tiempo razonable, por lo que estaria indicada la
sedacion paliativa.

1.2¢ | Aparicién de hemorragias, sindrome de vena cava superior, enclavamiento por hipertension en-
docraneal, hipercalcemia, obstruccion intestinal aguda, estatus convulsivo, compresion medular,
fracturas patoldgicas...

1.2d | Cuando hay insuficiente control de sintomas fisicos y/o psico-emocionales, una evolucion de
larga duracién (mas de 5 dias)...

1.2e | Presencia de; obstruccion intestinal/uroldgica; pelvis congelada que produce obstruccion; sin-
drome de afectacion locorregional avanzada de cabeza y cuello; carcinomatosis peritoneal; Ul-
ceras tumorales, fistulas, u otras lesiones de piel y mucosas de dificil control por dolor, olor,
sangrado, o localizacion...

1.2f | Presencia de insuficiencia respiratoria, hepatica, renal, cardiaca, crénicas, en fase avanzada
1.29 | Delirium, fallo cognitivo, alteraciones de comportamiento, demencia, encefalopatias... de dificil control

1.2h | Aparicién brusca de deterioro funcional incapacitante para el desarrollo de las actividades de la
vida diaria.

1.2i Cuando coexistan diferentes patologias ademads de la enfermedad primaria, que dificulten el
abordaje clinico.

1.2j | Anorexia, astenia intensa, y pérdida de peso severas.

1.2k | No adherencia al tratamiento, o persistente incumplimiento terapéutico que dificultan un ade-
cuado manejo de la situacién

Situacién psico-emocional

1.3a | Existencia previa de intentos de autolisis 0 expreso deseo de la misma reiterado por el paciente.
1.3b | El/lapaciente solicita de forma reiterada adelantar de forma activa el proceso de la muerte.

1.3¢ | Angustia existencial: Intenso desasosiego emocional experimentado por el afrontamiento de
una muerte inminente, acompafiado o no, por sentimientos de remordimiento, impotencia, fu-
tilidad y sinsentido.

Sufrimiento espiritual: Conflicto con respecto a la trascendencia, fines y valores tltimos o signi-
ficado existencial que cualquier ser humano busca.

1.3d | Dificultad en relacion a la comunicacion/informacion de diagnésticos, prondstico, opciones de
tratamientos y cuidados, entre paciente y familia.

1.3e | Dificultad en relacion a la comunicacién/informacion de diagnosticos, prondstico, opciones de
tratamientos y cuidados entre paciente y equipo terapéutico.

1.3f Respuesta desproporcionada, que se mantiene en el tiempo y que funcionalmente es inttil para
el/la paciente (Negacion patoldgica, culpabilidad, ira contra los cuidadores, esperanza irreal...).

Il Documento de Apoyo al PA| Cuidados Paliativos
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2. Elementos dependientes de la familia y el entorno

2.4 No disponer, o ser insuficiente, el nimero de personas encargadas del cuidado.

2.b La familia o cuidadores no son competentes para el cuidado por:

+ Razones emocionales: Si los familiares y/o cuidadores presentan: signos de bloqueo emo-
cional, trastornos adaptativos, falta de aceptacion o negacion de la realidad, angustia, depre-
sién... o cualquier otra manifestacion de origen emocional que dificulte o impida la correcta
atencion al/a la paciente.

Razones fisico-funcionales: Si los familiares y/o cuidadores son personas demasiado mayores
o demasiado jovenes, o presentan mal estado funcional, signos de sobrecarga, agotamiento,
antecedentes psiquidtricos... o cualquier otra manifestacion de origen fisico-funcional que di-
ficulte o impida la correcta atencion al/a la paciente .

Razones sociales o culturales: Los familiares y/o cuidadores, se encuentran en situacion de
marginalidad o exclusién social; o presentan prejuicios éticos y/o religiosos o culturales que se
interponen como barreras, y dificultan o impiden la correcta atencion al/a la paciente (aisla-
miento social, sobreproteccion extrema, intervencionismo y reivindicaciones sistematicas...),
o cualquier otra manifestacion de origen social y/o cultural que dificulte o impida la correcta
atencion al/a la paciente.

2.c Familias en cuyo funcionamiento se producen conflictos graves (violencia doméstica, adicciones,
incapacidad mental...), que afectan a sus vinculos sociales y/o afectivos de manera que dificultan
o impiden una adecuada y competente atencion al paciente.

2.d Agotamiento de las personas cuidadoras para ofrecer una respuesta adecuada a las multiples
demandas y necesidades del paciente, provocada por el impacto emocional, los miedos, y/o la
sobrecarga derivados del afrontamiento de la situacion terminal del/de la paciente.

2.e Los familiares y/o personas cuidadoras presentan: duelos anticipados, duelos previos no resuel-
tos y/o riesgo de duelo complicado

2.f Las condiciones de la vivienda y/o entorno no son adecuadas; lejania geografica del lugar de
residencia; barreras arquitectonicas que dificultan el acceso al/a la paciente, o cualquier otra
manifestacion de origen estructural que dificulte o impida la correcta atencion al/a la paciente.

IDC-Pal: Instrumento Diagndstico de la Complejidad en Cuidados Paliativos m
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3. Elementos dependientes de la organizacion sanitaria

Profesional/Equipo

3Ja | Sedacion prolongada, con farmacos poco habituales, o requerimiento de altas dosis, 0 manejo
emocional dificil.

3.1b | Opioides: Riesgo o presencia de efectos secundarios graves (narcosis, tolerancia rapida, neuro-
toxicidad...); rotacion de opioides.

Otros farmacos: de uso poco habitual, de manejo dificil, o de uso hospitalario...

3¢ | Intervenciones paliativas (Radioterapia, quimioterapia, endoscopia, cirugfa, blogueos, y otras
técnicas analgésicas invasivas, protesis, ventilacion mecanica....); o derivadas del manejo de
técnicas instrumentales (Nutricion enteral/parenteral, instauracion de tratamiento endovenoso,
realizacion de paracentesis y/o curas de dificil manejo...)

3.1d | Conocimiento y/o motivacion insuficiente en el enfoque paliativo; dilemas éticos y de valores, ac-
titudes y/o creencias; duelo propio no resuelto por parte del profesional o de los integrantes del
equipo; conflicto dentro del mismo equipo 0 con otros equipos respecto a la toma de decisiones;
sobrecarga de trabajo...

Recursos

3.2a | Material ortopédico, oxigenoterapia, aerosolterapia, aspirador portdtil, bombas de perfusion
continua, ventilacion mecdnica, material fungible, farmacos de uso hospitalario ...

3.2b | Insuficiente cobertura por deficiencias en la disponibilidad del equipo de referencia y factibilidad
en la atencién; Dificultad logistica en citas de consulta hospitalaria, traslados, ingresos progra-
mados; Uso reiterado de los dispositivos y servicios de urgencia, dificultad en la coordinacion
entre los profesionales; gestion de casos de personajes mediaticos...

fB Documento de Apoyo al PAl Cuidados Paliativos
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Annex 3. Mapa dels recursos especifics de cures palliatives de les Illes
Balears (2019)
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6 de pacients amb necessitats
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Annex 4. Proposta de circuits de der

d’atencié palliativa als recursos especifics de cures palliatives
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Annex 5. Proposta de rutes assistencials dels pacients atesos per recursos
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Annex 6. Proposta de ruta assistencial dels pacients atesos per recursos

e\

especifics de cures palliatives pediatriques
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