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Presentacion

Cuando se acerca el final de la vida es el momento en que més y
mejor atencién hay que prestar a los pacientes y a sus familiares
a la vez que se respetan sus derechos y su autonomia, de
acuerdo con las recomendaciones de nuestra legislacion,
especialmente la Ley de derechos y garantias de la persona en el
proceso de morir, que se aprobd por unanimidad en 2015.

Durante la legislatura pasada, la Consejeria de Salud y Consumo

promovié acciones y doy intenso apoyo para mejorar la atencion

de las personas cuando estan afectadas por alguna enfermedad crénica, que estan en una situacion
que se vuelve cada vez mas compleja y para las cuales se acerca el final de la vida. En este momento
vital de las personas —tanto si son adultas como si son nifios—, la sensibilidad, la calidad y la
humanidad de la atencién que prestamos a ellas y a sus familiares es aun méas importante que
habitualmente, y sus valores y sus preferencias cobran importancia.

Hemos realizado muchas actuaciones, pero queda mucho camino por recorrer. El Programa de
Cuidados Paliativos de las Islas Baleares 2019-2023 nos orienta en los pasos que debemos dar: cémo
se identifica y se atiende una persona con necesidades de atencion paliativa y a su familia en las Islas
Baleares, como tenemos que organizarnos para poder dar la mejor respuesta a las personas con
necesidades de atencién paliativa y qué recursos asistenciales son méas adecuados dependiendo del
grado de complejidad. Y también concreta cuél ha de ser el rol de los profesionales de cada &mbito
asistencial respecto a la atencién paliativa y como podemos evaluar y medir todo ello buscando
aportar valor a los pacientes.

El Gobierno de las Islas Baleares ha considerado fundamental impartir formacién a un amplio abanico
de profesionales de hospitales, de la atencién primaria y de residencias para avanzar en la mejora de la
atencion paliativa en todos los &mbitos, y también ha considerado importante impulsar el desarrollo de
sistemas de informacién comunes que permitan tener acceso a los registros de los pacientes desde
los diferentes niveles asistenciales.

El equipo de atencién primaria es el eje en el que pivota la atencién sanitaria a lo largo de la vida,
incluyendo la fase avanzada de la enfermedad. Por ello es importante identificar de forma proactiva a
las personas con necesidades de atencién paliativa y promover la atencién domiciliaria y la
planificacién de decisiones avanzadas a la vez que se respetan sus voluntades anticipadas para
garantizar y proteger la dignidad de la persona en el proceso de morir.

Me enorgullece recordar que en las Islas Baleares tenemos una larga trayectoria de equipos
especificos de cuidados paliativos de diferentes tipos (hospitalarios, domiciliarios y mixtos) segun la
singularidad de cada territorio, que, aparte de prestar asistencia diariamente a los pacientes, participan
activamente para difundir la mirada paliativa entre muchos profesionales impartiéndoles formacién y
mostrando el ejemplo de su atencién en el dia a dia con sus rotaciones.

Quiero agradecer el impulso que se realiza de forma continuada tanto desde la Estrategia de Cuidados
Paliativos de las Islas Baleares como desde el Centro Coordinador del Programa de Cuidados
Paliativos, a modo de observatorio, hacia las personas con necesidades de atencion paliativa. Y
también quiero dar las gracias a todas las personas que, compartiendo conocimientos, dedicando
esfuerzos y poniendo ilusién, han participado en la elaboracién y revision del Programa.

Patricia Gémez Picard
Consejera de Salud y Consumo
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Siglas

AC acciones concretas

EAP equipo de atencién primaria

EAPS  equipo de atencién psicosocial

EGC enfermero o enfermera gestora de casos de casos

ESAD Equipo de Soporte de Atencién Domiciliaria

ESH equipo de soporte hospitalario

ESHAP  Equipo de Soporte Hospitalario de Atencién Paliativa
GMA grupos de morbilidad ajustada

HUSE  Hospital Universitario Son Espases

HUSLL Hospital Universitario Son Llatzer

LAE linea de actuacién estratégica
OE objetivo especifico

PCA paciente crénico avanzado
PCC paciente crénico complejo

PCPIB  Programa de Cuidados Paliativos de las Islas Baleares
SNS Sistema Nacional de Salud

UCP unidad de cuidados paliativos

UCPP  Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos
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La atencién paliativa es la atencién constituida por un conjunto de medidas que tienen la finalidad de
mejorar la calidad de vida relacionada con la salud en cualquier fase evolutiva de una enfermedad,
especialmente si estd en una fase avanzada o en los pacientes en la trayectoria de final de la vida, a fin
de aliviar su sufrimiento y controlar los sintomas de su enfermedad.’

Los cuidados paliativos se definen como «el estudio y la atencién de pacientes con alguna
enfermedad activa, progresiva y en estado avanzado para quienes el prondstico de vida es limitado y el
foco de atencién es la calidad de vida».?

Actualmente, la Organizacion Mundial de la Salud amplia esta definicion como «un abordaje que
mejora la calidad de vida de los pacientes y de sus familiares que afrontan los problemas asociados a
una enfermedad mortal por medio de la prevencion y del alivio del sufrimiento con la identificacion
temprana y el asesoramiento y el tratamiento impecable del dolor y otros problemas fisicos,
psicosociales y espirituales».’

Siguiendo estos conceptos, se han desarrollado los cuidados paliativos en el conjunto del Sistema
Nacional de Salud (SNS) y en las Islas Baleares. La evolucién de los cuidados paliativos en las Islas
Baleares viene marcada por hitos importantes, como la implementacién de la Estrategia de Cuidados
Paliativos de las Islas Baleares 2009-2014," la elaboracién del Programa de Cuidados Paliativos de las
Islas Baleares (PCPIB) 2013-2016,’ la creacién del Centro Coordinador del PCPIB® y la aprobacién de
la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de derechos y garantias de la persona en el proceso de morir.”

En el &mbito de la planificacion estratégica en esta materia conviven dos elementos destacados: por
un lado, la Estrategia de Cuidados Paliativos y, por otro, el PCPIB. La Estrategia pretende definir areas
de desarrollo en todos los &mbitos relacionados con los cuidados paliativos, de forma que se pueda
influir en la agenda de la politica sanitaria de las Islas Baleares, mientras que el PCPIB busca una
aplicacién practica implementando algunas de las propuestas recogidas en la Estrategia.

EL PCPIB 2019-2023 tiene como objetivo principal responder a la cuestion ;cémo se identifica y
atiende a una persona con necesidades de atencién paliativa y a sus familiares en las Islas Baleares?
En 2012 se encargd a la Unidad Técnica de la Estrategia de Cuidados Paliativos elaborar el PCPIB
para responder a esta pregunta. A partir del anélisis de la situaciéon de aquel momento se estudié
cémo mejorar la atencién paliativa, baséndose en una metodologia participativa consultando a
expertos y agentes implicados por medio de grupos nominales, la técnica Delphi y entrevistas. En este
andlisis participaron mas de un centenar de personas.

Como conclusiones,” entre otras, se propusieron estas medidas: impartir formacién a los profesionales
de todos los &mbitos asistenciales; crear equipos especificos de cuidados paliativos en los hospitales
de agudos para dar apoyo a la identificacién y la atencién de las necesidades de los pacientes
ingresados; implementar herramientas comunes a los profesionales de los &mbitos implicados en la
atencion paliativa y en las historias clinicas, para favorecer la continuidad y la atencién integrada, e
identificar la necesidad de difundir el modelo de cuidados paliativos.

El periodo establecido para ejecutar el PCPIB 2013-2016 ha vencido y por ello es el momento de
actualizarlo. Por este motivo se plantean cuestiones relativas al desarrollo de las acciones propuestas,
cuéles de estas acciones han de tener continuidad y cuéles no ha sido posible emprender. También se
incluye la revisién de las que, aunque se impulsaron, no han alcanzado la implementacién plena.

Se propone el término atencién paliativa como el mas apropiado para describir el conjunto de
medidas orientadas a mejorar la calidad de vida de estos pacientes de manera precoz. Es un concepto
complementario al de cuidados paliativos, que se identifica mas con los servicios especificos.”
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También es necesario observar coémo es la situacién actual a escala epidemiolégica y la disponibilidad
de recursos destinados a la atencién paliativa, tanto en el &mbito basico como en el especifico, para
poder hacer una estimacion de las necesidades.

Es necesario hacer una reflexion para aclarar el marco conceptual para la atencion paliativa,” ya que
tradicionalmente se ha desarrollado mas para la atencién de las personas con patologia oncolégica, a
pesar de que hace muchos afios que se intenta desarrollar también para personas con enfermedades
avanzadas diferentes del cancer, y ya en el informe de evaluacion de la Estrategia de Cuidados
Paliativos (2009-2015)" se observa que la cobertura para la poblacién diana con patologia no
oncoldgica a cargo de los equipos especificos domiciliarios de la sanidad publica de las Islas Baleares
habia aumentado del 16 % al 49 %.

La medicina paliativa presenta hoy en dia una visiéon méas amplia que en los inicios, ya que va desde la
atencion apropiada de pacientes con enfermedades activas y avanzadas con prondstico limitado —en
que el objetivo principal es la mejora de la calidad de vida— hasta la atencién de pacientes con
enfermedades de mal prondstico en que la muerte no parece cercana, e incluye también pacientes
con diagndstico reciente de cancer avanzado y pacientes con enfermedad crénica avanzada de un

£ 11

érgano.

Por lo tanto, estamos ante un cambio de modelo de atencién que implica no solo redefinir la poblacién
diana tributaria de atencién paliativa sino también establecer de forma clara el rol de cada profesional
durante el proceso de atencién y aclarar los momentos clave para la identificacién temprana de la
persona con necesidades de atencion paliativa, sean cuales sean la patologia de base y el dmbito
sanitario en que se halle. Mejorar la calidad de la atencién implica una identificacién precoz y aplicar
un modelo integral, integrado y centrado en la persona (gestion del caso) desde una mirada paliativa
creciente y proporcional a la progresién evolutiva de la situacion de aquella.” El PCPIB, ademas, ha de
prever el trabajo con diferentes modelos organizativos para cada area y sector sanitario, y dar
respuesta a la singularidad de todas nuestras islas.

Por lo tanto, la actualizacién del PCPIB tiene los retos siguientes:

by

-a Proponer cémo debe organizarse el Servicio de Salud para poder dar la mejor respuesta a la
ciudadania de las Islas Baleares —tanto la adulta como la infantil— con necesidad de atencién
paliativa y a sus familiares.

-a Mejorar la identificacion de los pacientes que necesitan atencién paliativa y su nivel de
complejidad, con el fin de mejorar la adecuacién de los recursos.

-a Definir cuél ha de ser el rol de los profesionales de cada ambito asistencial en cuanto a la atencién
paliativa de las personas a las que atienden.

-a Mejorar la coordinacién entre los niveles asistenciales para asegurar la continuidad asistencial de
dichos pacientes y los circuitos asistenciales mas oportunos a sus necesidades.

-a Programar la formacién necesaria para avanzar en la mejora de la atenciéon paliativa en todos los
admbitos asistenciales.

-a Evaluar la calidad de la atencién y la satisfaccion de los pacientes y de sus familiares y de los
profesionales con el modelo que se propone.

-a Impulsar el desarrollo de sistemas de informacién comunes que permitan tener acceso a los datos
clinicos de los pacientes desde diferentes &mbitos asistenciales.
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Situacion actual de la atencién paliativa en las Islas Baleares
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Estamos inmersos en un cambio de modelo de atencién marcado por un avance —en la perspectiva
epidemiolégica— en la identificacién de causas de mortalidad por enfermedades crénicas evolutivas
que requieren intervenciones paliativas. Ademas, también estamos en un cambio de perspectiva
prondstica: de enfermedad o paciente terminal hacia personas con enfermedades crénicas
avanzadas y prondstico de vida limitado.

Una muestra de este cambio es que el Servicio de Salud de las Islas Baleares implementa el Plan de
Atencion a las Personas con Enfermedades Croénicas 2016-2021, en el que se prevé adecuar el
modelo de los cuidados paliativos teniendo en cuenta las necesidades de atencién paliativa de los
pacientes cronicos avanzados (PCA).

Para identificar de manera proactiva a los PCA, el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social
ha facilitado la implementacion de la clasificacién de la poblacién por medio de la herramienta
denominada grupos de morbilidad ajustados (GMA), que permite clasificar la poblacién de las Islas
Baleares segun su complejidad clinica. En la figura se observa que en la parte superior (en color rojo)
esta la poblacién con mayor complejidad, estimada en el 4 %, entre la cual estéa la poblacion con
necesidades de atencion paliativa, que representa aproximadamente el 1%, que en el mes de
diciembre de 2018 alcanzaba aproximadamente 11.430 personas en las Islas Baleares.

Gestién de casos

Poblacién con enf
méxima
« Coordinacion entre niveles asistenciales
« Atencion integral
« Gestion de casos
« Necesidad de atencién paliativa
Poblacién con dad énicas de riesgo
moderado
= Gestion de casos con complicaciones
« Gestion de la enfermedad
+ Empoderamiento y autocuidado
« Paciente activo
con dades crénicas de riesgo bajo
« De diagndstico reciente o bien controladas
sin complicaciones
» Autogestion por medio de PyEpS
« Empoderamiento
« Paciente activo

dades crénicas de riesgo alto y complejidad

dad

sin ninguna enf crénica
 Prevencién y promocién
« PyEpS con la poblacién
3 35 4 45 » Empoderamiento y responsa-

2 bilizacién de la poblacién para
la gestion de su salud

Fuente: Sophia 2018

La prevalencia de pacientes con necesidades de atencion paliativa varia en proporciones diferentes
segun el &mbito asistencial: 15-25 pacientes por cada cupo de un profesional de EAP, 35-45 % de los
ingresados en hospitales de agudos, 35-70 % de los alojados en residencias geriatricas.”

Por otro lado, en la Estrategia de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud —y también,
hasta ahora, en la de las Islas Baleares—, los criterios aplicados para estimar la poblacién diana
tributaria de recibir atencién paliativa se basan en los criterios propuestos por McNamara, Rosenwax y
Holman.”

Segun estos autores, puede hacerse el calculo de la poblacién minima y de la poblacién maxima
susceptible de recibir atencién paliativa. Los criterios que aplican para la estimacién de la poblacién
minima susceptible de recibir cuidados paliativos es tomar el 30 % de las personas fallecidas en el
Ultimo afio como consecuencia de enfermedades crénicas concretas (VIH-sida, corea de Huntington,
esclerosis lateral amiotréfica y enfermedades de la motoneurona, enfermedad de Parkinson, demencia
de tipo Alzheimer, insuficiencia cardiaca, insuficiencia hepética, enfermedad pulmonar obstructiva
crénica e insuficiencia renal) y el 60 % de todas las personas fallecidas por causas oncolégicas
(también en el Ultimo afio).
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Para calcular la poblacidon méxima recomiendan contabilizar todas las defunciones del Ultimo afio
excepto las producidas por las causas siguientes: embarazo, parto o puerperio, afecciones originadas
en el periodo perinatal, traumatismos, envenenamientos y causas externas de morbilidad y mortalidad.

Calculandolo asi, la poblacion tributaria de recibir atencién paliativa en las Islas Baleares en 2017 era
de 3.231 personas (poblacién minima) a 7.561 personas (poblacién méaxima), basandonos en datos de
la Direccién General de Planificacion, Evaluacién y Farmacia (actualmente Direccion General de
Prestaciones y Farmacia).

Por lo tanto, actualmente hay dos formas de establecer la poblacién tributaria de recibir atencion
paliativa. Es posible que a lo largo del periodo de vigencia de la actualizacién del Programa se haga
una redefinicién de la poblacién susceptible de recibir atencién paliativa, pero de momento adoptamos
el 1% de la poblacién como denominador para estimar la poblacién SUSCEPTIBLE DE RECIBIR ATENCION
PALIATIVA Y, a la vez, se sigue alineado con las estrategias de cuidados paliativos (tanto la del SNS
como la de las Islas Baleares) con los criterios de McNamara, Rosenwax y Holman , para concretar la
poblacién SUSCEPTIBLE DE SER ATENDIDA POR RECURSOS ESPECIFICOS DE CUIDADOS PALIATIVOS.

Lo que tenemos claro es que la poblacién diana aumenta. Se hace necesaria una estrategia de
formacion y organizacién para afrontar este nuevo reto, formacién impartida a los profesionales de los
diferentes &mbitos asistenciales, especialmente los de la atencién primaria pero también los
especialistas hospitalarios, enfocada a la identificacidon precoz de pacientes con necesidades paliativas,
situacién conocida como primera transicion.” Esta identificacion temprana favorecera la atencion
paliativa dirigida a los pacientes no complejos y también permitird dimensionar la prevalencia de
pacientes que requieren servicios especificos de cuidados paliativos.

Situacion en cuanto a los pacientes adultos

Del mismo modo que ya se detecté en el andlisis de hace unos afios y alineados con el Plan de
Atencién a las Personas con Enfermedades Croénicas de las Islas Baleares 2016-2021 seguimos
observando que aumentan el envejecimiento y la prevalencia de las enfermedades crénicas
avanzadas.

A pesar de que en estos afios se ha trabajado en la mejora de la atencidn a pacientes con necesidades
de atencién paliativa, tal como queda reflejado en el informe de evaluacion de la Estrategia de
Cuidados Paliativos de las Islas Baleares 2009-2015, seguimos inmersos en un modelo de atencién
orientado, en general, a la atencién reactiva de enfermedades o de agudizaciones de enfermedades
crénicas. Y, a pesar de las numerosas consultas diarias en la atencién primaria, todavia es una
atencion muy hospitalocentrista; por lo tanto, hay que mejorar la continuidad de la atencién de estos
pacientes.

A pesar de los avances en la curacién de enfermedades agudas comunes y en la deteccién y el control
de los problemas crénicos de salud més prevalentes, debido al envejecimiento de la poblacion cada
vez es mayor el nUmero de personas que tienen problemas de salud crénicos, que las abocan
inexorablemente a una situacion de enfermedad avanzada previa al final de la vida, una fase de
duracién variable, dificil de prever, que fluctUa en el tiempo y que se convierte en un reto

emergente para el sistema sanitario.

Hay que mantener la linea de la identificaciéon temprana de estos pacientes para poder incorporarlos a
rutas asistenciales adecuadas a sus necesidades y a programas de atencién paliativa especificos si la
situacion lo requiere.
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La atencién primaria es quien puede liderar —y es necesario que lo haga— la atencién a los pacientes
con necesidades de atencién paliativa, al menos de los no complejos, y pedir apoyo y trabajar en
coordinacién y colaboracién con los equipos especificos en los casos de complejidad alta, si es
necesario.

En la evaluaciéon de la Estrategia de Cuidados Paliativos del SNS se evidencian —entre otros
aspectos— el infrarregistro de las actividades de cuidados paliativos y el desconocimiento de la
cobertura real de los programas destinados a esta poblacién.

En el informe de evaluacion de la Estrategia de Cuidados Paliativos de las Islas Baleares 2009-2015"
también se detectan dificultades en el registro y en la explotacién de los datos y la falta de un conjunto
minimo de base de datos en los servicios; por ello, ahora es muy dificil determinar qué poblacién ha
sido atendida por un servicio especifico de cuidados paliativos y cuél ha recibido atencién paliativa a
cargo de su equipo de referencia de atencién primaria. Por lo tanto, no se puede determinar de forma
fidedigna la tasa de cobertura de la atencion paliativa. Evidentemente, uno de los propdsitos del nuevo
Programa de Cuidados Paliativos es proponer acciones para resolver esta deficiencia.

Segun datos del informe Com moren els ciutadans i ciutadanes de les llles Balears,” resultado de
aplicar la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de derechos y garantias de la persona en el proceso de morir,
en 2016 la poblacién susceptible de recibir cuidados paliativos segun los criterios de McNamara oscild
entre 3.057 y 7.120 personas (criterios de minimos y maximos). De las 3.057 personas de minimos,
977 murieron por un proceso no oncolégico y 2.080, por un proceso oncolégico.

Segun datos de actividad del mismo afio de los recursos especificos de cuidados paliativos y teniendo
en cuenta la posibilidad de duplicar el nimero de pacientes dada la carencia de unificacién de
registros, en la sanidad publica de las Islas Baleares se atendieron 1485 pacientes oncolégicos y 401
pacientes no oncoldgicos (fuente: memorias de los servicios). Por lo tanto, con una tasa estimada de
cobertura del 61,7 %, estamos lejos de los minimos de la poblacién estimada de recibir cuidados
paliativos.

Con este anélisis de situacion y a pesar de la mejora en los Ultimos afios, hay que avanzar en la
definicién de las estructuras y los procesos en la atencién a las personas con necesidades de atencion
paliativa.”

Situacion en cuanto a los pacientes pediatricos

Tal como pasé en sumomento con la Estrategia de Cuidados Paliativos del SNS vy la identificacion de
la poblacién diana en edad pediatrica,” la estratificacion utilizada en la poblacion general por medio de
los GMA puede no ajustarse adecuadamente para estimar la poblacién pediatrica tributaria de
cuidados paliativos.

Recogiendo lo que ya se expuso en el PCPIB del periodo anterior en cuanto a la poblacién pediatrica
—asi lo definen los criterios de atencién de cuidados paliativos pediatricos en el SNS—, los criterios de
inclusién en la poblacién diana siguen otra serie de recomendaciones. Son candidatos a recibir
atencion de un equipo de cuidados paliativos pediatricos todos los pacientes a quienes se haya
diagnosticado una enfermedad catalogada como amenazante para la vida o limitante de la vida. Una
enfermedad que amenaza la vida es la que implica una probabilidad alta de muerte prematura pero
en la que también existe la posibilidad de supervivencia prolongada hasta la edad adulta. Una
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enfermedad que limita la vida se define como una situacién en que la muerte prematura es lo mas
probable, aunque no necesariamente inminente.

En la tabla 1 recogemos los cuatro grupos de situaciones y enfermedades definidas segun el
documento A Guide to the Development of Children’s Palliative Care Services?®

Tabla 1. Grupos propuestos para clasificar a los nifios susceptibles de recibir cuidados paliativos

Grupo 1 Situaciones que amenazan la vida. El tratamiento puede ser curativo o puede fracasar (ej,, el cancer)

Enfermedades que requieren periodos largos de tratamiento intensivo para prolongar la vida, a pesar de

Citpe 2 que puede producirse una muerte prematura (sida, fibrosis quistica, prematuridad extrema)

Enfermedades progresivas sin opciones curativas

Grupo 3 Tratamiento paliativo desde el diagndstico (enfermedades neuromusculares, neurodegenerativas,
anomalias cromosémicas, trastornos metabolicos, cancer avanzado al diagnosticarlo)

Situaciones irreversibles, no progresivas, con grave discapacidad y vulnerabilidad de sufrir
Grupo 4 complicaciones de la salud (p. ej,, paralisis cerebral grave, prematuridad, lesiones cerebrales,
malformaciones congénitas)

A partir de las recomendaciones de la Asociacién Europea de Cuidados paliativos (EAPC) y de la
Academia Americana de Pediatria (AAP), solo el 50 % de estos pacientes necesitan la asistencia de
un equipo especifico en cuidados paliativos. En la tabla 2 se puede observar esta estimacién para la
poblaciéon pediatrica balear.

Tabla 2. Estimacidn de nifios subsidiarios de atencidn especifica de cuidados paliativos pedidtricos

para la poblacién balear

NUmero de habitantes hasta 19 afios 180.714 18.431 26.960 1977

NUmero de nifios* con enfermedades limitantes
de la vida subsidiarios de atencién especifica de 17 12 17 1
cuidados paliativos pediatricos (EAPC)

* Cifra obtenida aplicando la cifra tedrica de prevalencia, segun la cual entre 10 y 16 nifios por cada 10.000 presentarén una enfermedad limitante o
amenazante para la vida y un 50 % necesitarén atencion especifica de una unidad de cuidados paliativos pediétricos.

Fuente: Instituto de Estadistica de las Islas Baleares (IBESTAT), 2018.
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Recursos asistenciales de que disponemos para la atencién paliativa

Como ya se recogia en el PCPIB 2013-2016, siguiendo la clasificacién reconocida por la Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)?' distinguimos dos niveles de recursos asistenciales: el
nivel basico y el nivel de cuidados paliativos especializados (en adelante, recursos especificos).

En la tabla 3 se puede observar el ordenamiento sanitario de las Islas Baleares y la poblacion total y la
de mayores de 64 afios adscrita a cada area de salud del territorio.

Tabla 3. Ordenamiento sanitario de las Islas Baleares

Area de salud Sector sanitario Poblacién adscrita Fealden seue
! 64 afos

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
Ibiza 143.549 17932

Ibiza y Formentera

Formentera 10.165 1158

Fuente: datos de las tarjetas sanitarias individuales en fecha de enero de 2019.

Respecto al periodo anterior, es necesario aclarar que actualmente las enfermeras de las unidades de
valoracién sociosanitaria (UVASS) han pasado a ser enfermeras gestoras de casos (EGC) y se han ido
incorporando a los diferentes &mbitos de atencién para dar respuesta a las necesidades de
implementacion del Plan de Atencién a las Personas con Enfermedades Crénicas, y en sus
poblaciones diana hay pacientes con necesidades de atencion paliativa.

Nivel basico de cuidados paliativos

En este grupo se identifican los recursos que, por la poblacién diana, atienden a pacientes susceptibles
de recibir atencién paliativa y sus familiares, es decir, prestan atencién paliativa en entornos
convencionales, no especificos de cuidados paliativos. [dealmente seria recomendable que todos los
profesionales sanitarios tuvieran una formacién basica en cuidados paliativos.

Este nivel de atencion se dirige a todas las personas con necesidades de atencién paliativa sin
complejidad. Incluye las intervenciones siguientes:

Identificacién de pacientes con necesidad de recibir atencién paliativa.
Medidas de control de sintomas, tanto farmacolégicas como no farmacolégicas.
Comunicacién con el paciente, sus familiares y otros profesionales de la salud.

Q-

Proceso de toma de decisiones.

Q-

Definicién de objetivos de actuacién que respeten los principios de los cuidados paliativos.

Q-
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En las Islas Baleares, los recursos identificados que prestan atencién basica de cuidados paliativos son
los siguientes:

equipos de atencién primaria

hospitales de agudos

hospitales de atencién intermedia

enfermeras gestoras de casos

residencias geriatricas y centros de dia

unidades de estancia larga o de cuidados especiales

Q Q Q9 O Q Q

servicios de urgencias extrahospitalarias

a) Equipos de atencién primaria (EAP)

La atencién primaria es el eje en el que pivota la atencién paliativa. La atencion paliativa a los
pacientes y a sus familiares y/o personas cuidadoras que lo necesitan es una tarea propia de los
profesionales de los EAP, tanto en el centro de salud como a domicilio. Tienen que prestar la atencion
tanto de forma auténoma en las situaciones sin complejidad paliativa como en colaboracién con los
profesionales expertos en cuidados paliativos en los casos que lo requieran porque tienen mayor
complejidad.

Tanto la Estrategia de Cuidados Paliativos del SNS* como las recomendaciones de sociedades
cientificas de atencion familiar y comunitaria® establecen que las funciones de los EAP en materia de
atencion paliativa son las siguientes:

a Identificaciéon precoz de los pacientes con alguna enfermedad avanzada segin los criterios
diagndsticos y la historia natural de la enfermedad. Actualmente, los profesionales de la atencién
primaria disponen en el e-SIAP de la herramienta NECPAL CCOMS-ICO* [véase el anexo 1], que es
un instrumento que sirve para identificar a personas en situacién de enfermedad avanzada y que
tienen necesidades de atencién paliativa.

a Valoracion integral de las necesidades de los pacientes y de las personas cuidadoras, y
establecimiento de un plan de actuacién escrito que incluya medidas preventivas,
recomendaciones de autocuidado, control de sintomas, etc. Es importante que se mantenga una
actitud proactiva por medio del didlogo para que sea el paciente quien marque el ritmo, a la vez
que se busca su confort, anticipAndose en sus necesidades futuras.

Valoracién frecuente y control de sintomas fisicos y psiquicos, e identificacién del tratamiento
farmacoldgico y no farmacolégico del dolor y otros sintomas. El plan terapéutico debe adaptarse a
cada etapa del proceso, y no ha de tener solo en cuenta la prescripcién sino también la
desprescripciéon de medicamentos innecesarios.

g_)/

Q-

Informacién y apoyo a los pacientes en las diferentes fases del proceso, incluyendo la planificacion
anticipada de decisiones.

Informacién, consejo sanitario, asesoramiento y apoyo a las personas vinculadas a los pacientes,
especialmente las personas cuidadoras.

Q-

Garantia de continuidad de todo el proceso, incluso la atencién en el duelo. Es importante tener
previsto el abordaje de la agonia para garantizar una atencién éptima hasta el final de la vida,
siempre que el paciente lo desee y sea posible por parte de familiares y personas cuidadoras.

g_)/

En las situaciones que lo requieran por la complejidad del caso, hay que facilitar la atencién
compartida con estructuras de apoyo sanitario y/o social o a cargo de servicios especificos, tanto
en las consultas como en casa del paciente o por medio de ingreso hospitalario. Cuando se
movilicen recursos especificos de soporte domiciliario, la atencién paliativa serd compartida con el

QJ’
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personal médico y de enfermeria de la atencién primaria. Para mesurar la complejidad de los
casos con necesidades de atencién paliativa, los profesionales de la atencién primaria disponen en
el e-SIAP de la herramienta IDC-Pal* [véase el anexo 2].

Dentro de la implementacién actual del Plan de Atencién a las Personas con Enfermedades Crénicas
se incluye la identificacion precoz de pacientes crénicos avanzados (PCA), que son pacientes con
necesidades de atencién paliativa a cargo de los EAP, como puede observarse en la tabla 4. Esta
identificacién se ha incrementado progresivamente en las tres &reas de salud de las Islas Baleares
[véanse los gréficos].

Tabla 4. Nimero de pacientes vivos identificados en el e-SIAP como PCA

Area de salud NUmero de PCA

Ponent 327
Migjorn 293
Mallorca
Llevant 108
Tramuntana 92
Menorca 42
Ibiza y Formentera 85

Tal como hemos descrito mas arriba, si se contrastan la poblacién susceptible de recibir atencion
paliativa (1 %) y los datos mostrados en la tabla 4, se puede observar que todavia estamos lejos de la
poblacion tedricamente esperada. Se prevé que esta cifra aumente en los préximos afios.

Grdficos. Pacientes identificados como PCA en las dreas de salud de las Islas Baleares

Mallorca Area de Salud de Menorca
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Fuente: Sophia 2017-2019.

En el PCPIB 2013-2016, una de las acciones emprendidas por los EAP fue designar y formar a las
personas referentes en cuidados paliativos de la atencién primaria: un médico o médica y un
enfermero o enfermera de cada centro de salud de todas las islas. Esta accién se completd en
diciembre de 2017, como puede comprobarse en la tabla 5.

Tabla 5. Personas referentes en cuidados paliativos de la atencién primaria formadas

Area de salud Personal de enfermeria

Mallorca 43 41
Menorca 6 6
Ibiza y Formentera 10 7

Fuente: elaboracién propia con datos de diciembre de 2017.

Las funciones que se recomienda asignar a las personas referentes de la atencién primaria son las
siguientes:

a docencia

asesoramiento o interconsultoria

coordinacién con los diferentes recursos béasicos y especificos en cuidados paliativos

enlace con el Centro Coordinador de Cuidados Paliativos

D QO  Q©

Uno de los objetivos de esta actualizacion del PCPIB sigue siendo potenciar la atencién primaria como
eje de atencién a los pacientes con necesidades de atencién paliativa y a sus familiares, asi como dar
continuidad a la implementacién del proyecto de las personas referentes en cuidados paliativos en la
atencion primaria.

b) Hospitales de agudos

Los profesionales responsables de la atencién en un hospital de agudos tienen un reto importante,
porque, dadas las necesidades de la poblaciéon, han de trabajar con diferentes modelos de atencion.
Estos profesionales tienen que entender los cuidados paliativos como una parte integral de la atencién;
por lo tanto, son responsables de la atencién paliativa que se presta a los pacientes de la especialidad
correspondiente. Ademas, tienen un papel importante en la identificacién proactiva cuando hacen la
gestién del caso y han de poner cuidado en la calidad de la atencién en los Ultimos dias si se prevé
que deben pasarse en el hospital.
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Dado que, histéricamente, los cuidados paliativos empezaron en el entorno del paciente con céncer y
es muy alto el nUmero de pacientes oncolégicos atendidos por los equipos especificos de cuidados
paliativos porque muchos se consideran complejos desde el inicio, los servicios de oncologia de los
hospitales suelen estar especialmente sensibilizados con los cuidados paliativos, y es habitual
encontrar profesionales con formacién avanzada en cuidados paliativos, lo que permite mejorar la
atencion de los pacientes con estas caracteristicas en los hospitales de agudos. Incluso algun servicio
de oncologia dispone de consultas externas especificas de cuidados paliativos. Actualmente, durante
la formacion los residentes de medicina de estos servicios hacen rotacién por los servicios especificos
hospitalarios y domiciliarios de cuidados paliativos y asisten a cursos basicos de atencién a los
pacientes con necesidades de atencién paliativa.

Las funciones en materia de atencién paliativa de los profesionales responsables de la atencién en los
hospitales de agudos son las siguientes:

identificacion precoz de pacientes con necesidades de atencion paliativa

QJ’

a evaluacion de la complejidad del caso
atencion integral e integrada de dichos pacientes

Q-

Es importante que se preserve un entorno de atencién de acuerdo con las necesidades que presenten
los pacientes que ya hayan sido identificados como pacientes con necesidades de atencién paliativa,
priorizando el entorno domiciliario o sociosanitario, si es factible. Cuando no sea posible, hay que
poder prestarles una atenciéon paliativa lo més adecuada posible a su situacion.

En algunos servicios hospitalarios todavia se observa tendencia a indicar tratamientos agresivos
dirigidos a prolongar la vida, a decantarse por un tratamiento curativo en vez de uno paliativo, a
prescindir de mejorar la calidad de la atencién en los Ultimos dias de vida y de transmitir una
informacién adecuada al paciente y a sus familiares, a hacer menos participe al enfermo en la toma de
decisiones y a dejar de lado aspectos esenciales, como las preferencias del paciente sobre el lugar
donde desearia morir.”® Desde muchos ambitos se imparten acciones formativas para cambiar las
intervenciones de los profesionales hacia los pacientes que estan en estas situaciones.

En las Islas Baleares hay siete hospitales publicos de agudos, distribuidos segin mostramos en la
tabla siguiente:

Tabla 6. Distribucién de los centros hospitalarios de agudos de titularidad publica de las Islas Baleares, por dreas de salud

Hospital de NUmero de camas NUmero de Exitus durante la
Area de salud Sector sanitario
agudos en servicio ingresos hospitalizacion

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
lbiza y |biza Can Misses 260 10.016 360
Formentera Formentera Formentera 12 456 10

Fuente: Sophia, datos de diciembre de 2018.
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De acuerdo con los datos que figuran en la memoria de 2018 del ESAD de Mallorca, el 13 % de los
pacientes incluidos en el programa domiciliario especifico de cuidados paliativos murieron en algin
hospital de agudos.

Segun datos de la memoria de 2018 de la UCP del Hospital General, recibié 43 pacientes procedentes
del Hospital Universitario Son Espases (HUSE) que ya estaban incluidos en el programa del ESAD.
Esta cifra representa el 26,1 % del total de los pacientes procedentes del HUSE con destino a esta
UCP. En estos momentos no disponemos del mismo tipo de datos relativos al resto de sectores
sanitarios de Mallorca.

Se puede interpretar que existe dificultad para garantizar la continuidad asistencial de cuidados
paliativos especificos. Hay que analizar en detalle las causas de estas rupturas del circuito, que —entre
otras causas— podrian estar relacionadas con la carencia de cobertura durante las 24 horas de todos
los dias del afo por recursos especificos de cuidados paliativos, la voluntad del enfermo y/o de su
familia, la idiosincrasia de cada sector o &rea sanitaria, la falta de disponibilidad de camas en los
hospitales de atencién intermedia, etc.

Teniendo en cuenta el nimero de defunciones en los hospitales de agudos (de pacientes con o sin
necesidades paliativas), nos planteamos la necesidad de investigar sobre la calidad de la atencion
recibida en los Ultimos dias de vida en estos hospitales, sobre potenciar la formacién de los
profesionales hospitalarios en la gestién del final de la vida y sobre la necesidad de disponer de
recursos de equipos de soporte hospitalarios.

c) Hospitales de atencién intermedia

Son hospitales que tienen principalmente los objetivos de convalecencia y rehabilitacién, de
promocién de la autonomia y de reinsercién en la comunidad después de un proceso agudo; estan
destinados también a las personas que necesitan la continuacién de un tratamiento o la supervision
clinica continuada y que requieren una gran cantidad de cuidados, un abordaje desde una perspectiva
multidisciplinaria y una valoracién integral de sus necesidades.”’

Podemos encontrar también unidades hospitalarias con estos objetivos en alguna unidad polivalente
de algun hospital de agudos y en algunos centros concertados donde el Servicio de Salud dispone de
camas en virtud de un convenio.

Los usuarios son pacientes postagudos; personas con un proceso agudo resuelto y con necesidades
de rehabilitacion; personas con algin sindrome geritrico con descompensacién resuelta pero con
acentuacién de la dependencia y, en muchos casos, con posibilidades de rehabilitacién; personas con
alguna enfermedad crénica evolutiva no compleja y con descompensacion de la salud, y personas con
alguna demencia que necesitan un ingreso de duracién corta para hacerles una evaluacion y/o un
diagndstico, un control o un tratamiento de trastornos del comportamiento.

No obstante, hay que apuntar que en el &rea de salud de Mallorca las unidades de cuidados paliativos
(UCP) estan ubicadas en los hospitales de atencién intermedia, a pesar de que son recursos
especificos de cuidados paliativos.

En el documento Atencién al paciente crénico complejo y al paciente crénico avanzado™ se establece
la ruta asistencial del PCA: por definicién, tiene necesidades de atencion paliativa; si es factible, se
preserva la atencion en el domicilio y, si necesita ingresar en un centro hospitalario, se prioriza la
atencion en los hospitales de atencién intermedia, donde los objetivos de tratamiento son los
siguientes:
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QJ'

Hacer una valoracién integral y multidimensional del paciente.

Establecer un plan de cuidados segun los resultados de la evaluacion, que hay que revisar después
de cada descompensacion grave.

g_)/

Revisar la situacién clinica integral y registrar los cambios en los sistemas de informacion.

g_)/

Identificar las necesidades paliativas y la complejidad del caso para derivarlo a un recurso
especifico, si es necesario.

g_)/

En las tablas 7-9 figuran los hospitales y los centros de atencién intermedia de las Islas Baleares.

Tabla 7. Recursos de unidades de rehabilitacién y convalecencia en centros de atencién intermedia pdblicos

Ortogeriatria

21

Hospital General Mallorca Ictus

Sector Sanitario de Ponent
Programa PCC/PCA 60
Respiratorio crénico 24
. Mallorca —

Hospital Joan March S r SerfErm ek M Ortogeriatria o

Programa PCC/PCA

Fuente: Servicio de Admision del Hospital General y de la Direccion del Hospital Joan March, datos de 2019.

Tabla 8. Recursos de unidades de rehabilitacion y convalecencia en centros de titularidad privada integrados en la Red
Hospitalaria Pablica de las Islas Baleares

bvea e g

Cuidados especiales (paliativos, enfermedad
~ ; ) 41
avanzada y dafio cerebral irreversible)

Geriatria
Geriatria (agudos y estancia media) 101
Hospital Sant Mallorca
Joan de Déu No sectorizado Neurorrehabilitacién 30
Neurorrehabilitacién
Lesion medular 12
COT Cirugia ortopédica y traumatologia 13

Fuente: elaboracion propia con datos de 2019.

Tabla 9. Recursos de unidades de rehabilitacion y convalecencia en centros concertados de las Islas Baleares

Residéncia Bartomeu Quetgles (Felanitx) Mallorca (Sector Sanitario de Llevant) 10
Hospital Residencia Asistida Cas Serres Ibiza y Formentera 5
Centre Sociosanitari Santa Rita Menorca S
Residencia des Mercadal Menorca 2
Clinica Juaneda Menorca 10

Fuente: Servicio de Salud de las Islas Baleares, datos de 2019.

o

|I|!

G CONSELLERIA

O SALUTI CONSUM
ALU

NoH



o8 Programa de Cuidados Paliativos de las Islas Baleares 2019-2023

En el Plan de Inversion de Infraestructuras aprobado por el Gobierno de las Islas Baleares se prevé un
incremento de camas de atencién intermedia y de estancia larga en los afos proximos:

a Mallorca:

O Se esta construyendo un nuevo hospital polivalente en Inca, de la mano de la Orden de Sant
Joan de Déu.

O Se ha aprobado el plan funcional de la reforma de Son Dureta, donde estan previstas —entre
otros recursos— unidades hospitalarias de estancia media y larga de diferentes programas.

O Est4 en marcha el proyecto de un hospital de atencién intermedia en Felanitx, cuyo plan
funcional ya esté aprobado.

a Menorca:

O Esta licitada la reforma del Hospital Verge del Toro, con camas también de estancia media y
larga.
a Ibiza:
O Se ha licitado la reforma del antiguo edificio del Hospital Can Misses para alojar —entre otros
recursos— una unidad polivalente de camas de estancia media.

En todas estas nuevas construcciones y remodelaciones previstas se prevé crear camas especificas de
cuidados paliativos.

d) Enfermeras gestoras de casos (EGC)*

Son enfermeras con competencias avanzadas, dirigidas al abordaje integral de las personas con
alguna enfermedad crénica compleja o avanzada y a la atenciéon de las personas en situaciéon de
fragilidad y dependencia que requieren una coordinacién eficaz que dé respuesta de forma eficiente a
sus necesidades de salud y sociales.

La figura de la EGC se implementa en el marco del Plan de Atencién a las Personas con
Enfermedades Crénicas con la misién de prestar una atencién integral y de calidad, coordinando a
todos los agentes implicados en el proceso de salud y enfermedad del paciente y de su persona
cuidadora para asegurar la continuidad asistencial con un modelo de préactica avanzada colaborativo,
integral y multiprofesional que promueva que el paciente esté el maximo de tiempo posible en el
entorno comunitario con la mejor calidad de vida.

Este programa esté orientado a las personas que, debido a su estado de salud, requieren una atencién
especifica de coordinacion, valoracion y seguimiento, y también a sus personas cuidadoras.

Las EGC estan presentes en la atencién primaria, en los hospitales de agudos y en los hospitales de
atencion intermedia. Las funciones de las EGC relacionadas con la atencién de los PCA con
necesidades de atencién paliativa son las siguientes:

Identificar a pacientes en situacién de complejidad y de gran dependencia.
Proporcionar una atencién integral y continuada a los pacientes incluidos en el Programa.
Facilitar las ayudas técnicas y los recursos necesarios por medio de los circuitos establecidos.

Garantizar la continuidad asistencial por medio de la coordinacién de todas las intervenciones que
requiere el paciente durante el proceso asistencial.

Q Q Q
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Fomentar la autonomia y el autocuidado del paciente, de su familia y de su persona cuidadora por
medio de la formacién y de la motivacién para adquirir las habilidades y los conocimientos
necesarios para lograr una gestién adecuada de la salud.

Q-

Reducir el nUmero de ingresos y de visitas a los servicios de urgencias de los pacientes que estén
incluidos en el Programa potenciando la atencién integral de calidad en la atencién primaria,
especialmente a domicilio.

Asegurar la ruta asistencial establecida para los PCA.

Q-

Establecer una coordinacién eficaz con los dispositivos sociales para solucionar la problemética
social, especialmente en los pacientes con gran dependencia.

Q-

Impartir formacién continuada a los profesionales de los equipos sobre el abordaje de las personas
en situacion de cronicidad compleja y avanzada y sobre los procesos asistenciales, las rutas
asistenciales y los recursos disponibles.

Actualmente, el proyecto de EGC esté en la fase de implementacién y ampliacién en todos los
dmbitos asistenciales y en los diferentes sectores sanitarios o areas de salud.

Una accién que coordinan las EGC de la atencién primaria con la intencién de garantizar la
continuidad de la asistencia y facilitar la coordinacién entre los niveles son las reuniones interniveles.
Se trata de encuentros con una periodicidad establecida segin las necesidades de cada centro entre el
EAP del centro de salud, el equipo hospitalario (EGC y médicos referentes de los hospitales de agudos
y de los hospitales de atencion intermedia) y el equipo referente del ESAD. En estas reuniones se
comentan aspectos relevantes para la continuidad asistencial de pacientes incluidos en los programas
de PCC o de PCA o en el seguimiento para recursos especificos de cuidados paliativos del centro de
salud donde se hace la reunién.

e) Residencias geriatricas, centros de dia y servicio de ayuda domiciliaria

Las residencias geriatricas son un recurso social de alojamiento temporal o permanente para el
desarrollo de la autonomia personal y la atencién integral de los ancianos en situacién de
dependencia.

En las residencias se prestan cuidados sociosanitarios continuados, que se complementan con una
coordinacién adecuada entre los profesionales de los servicios sociales y sanitarios de la zona
territorial donde se ubican y se insertan.”” Algunas residencias disponen también de los servicios de
estancia diurna y de estancia temporal, y otros programas de apoyo comunitario, que —ademas de la
prestacion asistencial a los ancianos— tienen el objetivo de proporcionar respiro familiar y ayudar en
la conciliacién de la vida social y laboral de las familias que cuidan de ancianos en casa.

Para entender la relacién de los cuidados paliativos con este recurso es necesario explicar que la
atencion sanitaria en las residencias es compartida con la red de los servicios sanitarios publicos; por
lo tanto, se considera la residencia como el domicilio de la persona, aunque con mayor apoyo pero con
las mismas necesidades en materia de cuidados paliativos.

Los centros de dia son servicios de acogida diurna que complementan la atencién propia del entorno

familiar, con los objetivos de favorecer la recuperaciéon y el mantenimiento de la autonomia personal y
social, mantener a la persona en su entorno personal y familiar en las mejores condiciones posibles y
proporcionar apoyo a las familias en la atencién a las personas que son grandes dependientes.

Es importante recalcar que tanto las residencias geriatricas como los centros de dia acogen a una
poblacién diana que representa un porcentaje importante de personas con necesidades de atencién
paliativa (30-70 %)" y que, del mismo modo que en los otros recursos béasicos de cuidados paliativos,
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son necesarias la identificacion precoz de los pacientes, una valoracion integral y la coordinacién entre
los profesionales de los &mbitos sanitario y social.

En el conjunto de las Islas Baleares se dispone de 2.300 plazas residenciales y 800 de centro de dia.
En la tabla 10 figura el nUmero de residencias de ancianos y de centros de dia de las Islas Baleares.

Tabla 10. Red asistencial de las Islas Baleares para ancianos en situacién de dependencia *

Ponent 6 (2)

Migjorn 5(3) 7
Mallorca

Llevant 9(6) 12

Tramuntana 7(3) 6
Menorca Menorca 8 9

Ibiza 3(1) 3
Ibiza y Formentera

Formentera — 1

Nota: las cifras entre paréntesis representan el nimero de recursos privados del total
Fuente: www.caib.es/govern/rest/arxiu/2872135

El servicio de ayuda domiciliaria es el conjunto de actuaciones que se llevan a cabo en el domicilio de
las personas en situacion de dependencia con el fin de atender sus necesidades de la vida diaria, tanto
si son necesidades propias de la casa como si son atenciones personales. El modelo de organizacion y
gestion de este servicio es mayoritariamente municipal.

Este recurso representa un pilar para garantizar la posibilidad que la persona pueda continuar viviendo
en su domicilio; por lo tanto, la atencién que ofrece debe corresponderse con la evolucién de la
situacion de la persona. Por ello entendemos que los profesionales que forman parte de este recurso
tienen que estar integrados en cualquier planificacién de la atencién de la persona al final de la vida,
pues son los profesionales que atienden las necesidades basicas de la vida diaria en el domicilio,
ademés de apoyar a las familias.

En las Islas Baleares es necesario mejorar la coordinacién entre los &mbitos de atencién sanitaria
(atencién primaria y atencién hospitalaria) y entre el sistema sanitario y el social. Este es uno de los
condicionantes principales de la calidad asistencial, de la seguridad en la atencién y de la dificultad en
la provision, el desarrollo y la gestion de los recursos disponibles.” Esta falta de integracion e
interoperabilidad de los sistemas de informacién es una de las causas que genera dificultades en la
continuidad asistencial y en el cumplimiento del respeto a las voluntades y/o decisiones del paciente
que esta en un proceso de final de la vida.

Con la actualizacién del Programa de Cuidados Paliativos pretendemos dar un impulso a la mejora en
la atencién paliativa en el entorno residencial y en los centros de dia, y la formacion basica en materia
de cuidados paliativos a los profesionales de estos centros es una de sus lineas importantes.
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f) Unidades de estancia larga o de cuidados especiales

Son unidades de hospitalizacién que prestan atencién continuada a personas con procesos cronicos y
diferentes grados de dependencia que, ademas, necesitan recursos técnicos o profesionales que no
pueden proporcionarse en el domicilio o en una residencia geriatrica debido al grado de complejidad
clinica y/o asistencial.

Otra caracteristica importante de estas unidades es que el personal de referencia es el de enfermeria.
Cdémo hemos comentado, son pacientes con poca necesidad diagndstica y, en cambio, con mucha
necesidad de cuidados y/o rehabilitacién. En este caso, el médico adquiere un papel consultor y de
seguimiento.

Sus funciones son las siguientes:
Atencion integral de duracién larga a personas con una gran complejidad de cuidados.

QJ’

a Planificaciéon y educacion sanitaria a la familia y a las personas cuidadoras con el fin de regresar al
domicilio.

a Agilizacién de la gestion de los recursos residenciales sociales si el paciente no puede volver
a su casa.

Actualmente, en las Islas Baleares se dispone de camas de estancia larga concertadas con diversos
hospitales. En la tabla 11 figura la distribucién de los recursos concertados de estancia larga.

Tabla 11. Distribucién de los recursos concertados de estancia larga

Centro sanitario Camas

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

Fuente: Servicio de Salud de las Islas Baleares, datos de 2019.

Con las unidades de estancia larga nos encontramos en el mismo punto que con las residencias y los
centros de dia en cuanto a la dificultad de garantizar la continuidad asistencial, dada la falta de
integracion en los sistemas de informacién. Asi mismo, es necesario mejorar la formacién en materia
de cuidados paliativos en este entorno.

g) Servicios de urgencias extrahospitalarias: Servicio de Urgencias de Atencién Primaria (SUAP),
puntos de atencién continuada (PAC) y 061

Son los servicios que representan la posibilidad de prestar atencién sanitaria urgente fuera del &mbito
hospitalario durante las 24 horas de todos los dias del afio.

Estas son las funciones relacionadas con la atencion de pacientes con necesidad de atencién paliativa
a desempefiar desde estos recursos:

Valoracién y control de sintomas y signos fisicos, psiquicos y sociales.
Atencién domiciliaria.

Q-

Asesoramiento y atencion telefénica durante las 24 horas de todos los dias del afio.
Derivacion de los pacientes al dispositivo asistencial adecuado a sus necesidades.

Atencion en el proceso de morir e informacion a los familiares del paciente sobre los tramites que
han de llevar a cabo cuando este fallezca.

Q-
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a Educacion sanitaria de los pacientes y de sus familiares.
a Coordinacién con otros niveles y recursos asistenciales.
a Deteccion de casos.

En la tabla 12 mostramos cémo estan distribuidos los recursos de urgencias extrahospitalarias en las
Islas Baleares.

Tabla 12. Distribucién de los recursos de urgencias extrahospitalarias

E NUmero de recursos
Atencion primaria

SVB SVA VIR PAC SUAP DIR
Mallorca
11 (24 h) 7 (24 h)
8 (12 h) 1012 h)* 121 = = 2
3(24h) 1014 h)
Menorca 1012 hy* 2 141 1
: 4 (24 h) 2 (24 h)
foiz2 1012 " (12 hy* - 2 1 -
Formentera — i —

Fuente: elaboracién propia.

SVB: soporte vital basico. SVA: soporte vital avanzado. PAC: punto de atencion continuada. SUAP: Servicio de Urgencias de Atencion Primaria.
VIR: vehiculo de intervencion rapida (depende de la Gerencia del 061). DIR: dispositivo de intervencidn répida (depende de la Gerencia de Atencién
Primaria de Mallorca)

*  Refuerzos de verano:

- SVA Mallorca: del 15 de junio al 15 de septiembre.

- SVB Mallorca: 1de 24 h + 3 de 12 h en horario nocturno.

- SVB Menorca, Ibiza y Formentera: 1de 12 h en horario diurno en cada isla.
- PAC:3de12h.

** 1 ambulancia de SVB que se convierte en SVA si la medicaliza el equipo médico.

Durante estos Ultimos afios, una de las principales lineas de accién del Programa de Cuidados
Paliativos ha sido la mejora de la formacién y de la capacitacion de los profesionales, especialmente
los de los servicios de urgencias, tanto hospitalarias como extrahospitalarias.

En las Islas Baleares, la atencién fuera del horario de atencién del centro de salud de los pacientes que
estan incluidos en un programa de recursos especificos de cuidados paliativos —concretamente en el
dmbito domiciliario— va a cargo de los servicios de urgencias extrahospitalarias.

En 2018, segun los datos registrados se generaron 361 avisos al 061 de pacientes atendidos por
recursos especificos de cuidados paliativos de atenciéon domiciliaria en Mallorca. Cabe destacar que,
del total de estos avisos, la resoluciéon dada con un ingreso en un hospital de agudos o privado fue del
21 %; el 13 % requirié ingresar a una UCP y el 66 % se resolvié a domicilio. Por lo tanto, aunque se ha
mejorado en la atencién de este perfil de enfermos, todavia hay pacientes de complejidad alta que son
derivados a un hospital de agudos, y deberia evaluarse su adecuacion.

Aunque deberia hacerse un andlisis detallado de las causas de la falta de continuidad del circuito
establecido para este tipo de enfermos, el Programa de Cuidados Paliativos aboga por disponer de
una atencioén especifica continuada, durante las 24 horas de todos los dias del afio, a los pacientes
paliativos que son atendidos por recursos especificos de cuidados paliativos.
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Por otro lado, enmarcado en el Programa para la Atencién Integral a Personas con Enfermedades
Avanzadas de la Obra Social “la Caixa”, cabe destacar los equipos de atencion psicosocial (EAPS), que
son equipos de profesionales especializados que trabajan integrados en diferentes equipos especificos
de atencion paliativa de las Islas Baleares. Las principales lineas de actuacion son la atenciéon
psicosocial, la atencién espiritual, el duelo, el apoyo a profesionales y el voluntariado.

En las Islas Baleares, en el nivel especifico de cuidados paliativos los recursos identificados que
prestan atencién especifica de cuidados paliativos son los siguientes:

equipos de soporte de atencién domiciliaria

UCP hospitalarias

Unidad de Cuidados [Jliativos Pediatricos (UCPP)
equipos de soporte hospitalario (ESH)

QO Q Q

En el anexo 3 figura una tabla a modo de mapa de los recursos especificos de cuidados paliativos de
que dispone actualmente el Servicio de Salud de las Islas Baleares.

Como ya hemos mencionado, uno de los objetivos del Programa de Cuidados Paliativos es potenciar
la identificacion precoz y la codificacién y el registro de los pacientes con necesidades de atencién
paliativa. La identificacion de pacientes supone el primer paso del proceso de atencién; en cuanto a los
recursos especificos de cuidados paliativos, es necesario establecer una alarma corporativa en los

sistemas de informacion.
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