Mesa Redonda I: Atencion al final de la vida: los Cuidados Paliativos: concepto,
estudios, recursos y protocolos.

PONENCIA: Planificacion macro, meso y micro de los cuidados paliativos en el
Sistema sanitario de Euskadi.

PONENTE: José Luis Quintas Diez. Subdirector de Aseguramiento y Contratacion
Sanitarias. Departamento de Salud. Gobierno Vasco.

Intento con esta ponencia repasar someramente las distintas actuaciones que en los
ultimos tres afios se estan llevando a cabo en relacién a los cuidados paliativos en el
Sistema sanitario de Euskadi. Estas actuaciones las he agrupado segun el nivel de
planificacion/gestién del que proceden: macro: Ley; macro-meso: Plan Estratégico y
meso-micro: INNOPAL (programas, proyectos y actividades desde los profesionales).

Los tres niveles de intervencién (macro, meso y micro) estan totalmente imbricados
entre si, como las matrioshkas rusas. Asi, con INNOPAL, se pretende ayudar a que,
junto a otros protocolos y programas que ye existian se cumplan y desarrollen los
objetivos del Plan de Salud 2016-2020 vy, a su vez, este plan estratégico es el nucleo
principal para lograr el cumplimiento de la Ley 11/20116 de garantia de derechos el
proceso de final de vida.
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Siguiendo este orden, la exposicién se divide en tres partes:



LEY 11/2016 DE 8 DE JULIO, DE GARANTIA DE LOS DERECHOS Y LA DIGNIDAD DE
LAS PERSONAS EN EL PROCESO FINAL DE SU VIDA

Esta Ley, aprobada por unanimidad por el Parlamento Vasco, después de un
enriquecedor debate plagado de comparecencias de politicos, gestores, profesionales
de la salud y asociaciones, es un gran paraguas bajo el que se cobijan pacientes y
profesionales, los primeros amparados por sus derechos y los segundos obligados por
sus deberes. Resulta ser por lo tanto una declaracién de derechos y deberes, pero en
el proceso de final de vida.

Por otro lado, no deja de ser un compendio aglutinante de otras muchas normas,
como por ejemplo el Decreto que aprueba la Declaracién de derechos y obligaciones
de las personas en el Sistema Sanitario de Euskadi, o la Ley 41/2002 de autonomia del
paciente, o la Ley de Ordenacién Sanitaria de Euskadi, etc.

Recientemente se ha presentado al parlamento vasco la primera evaluacién bienal del
grado de cumplimiento de la Ley. Esta evaluacidn se realizé con esfuerzo colaborativo
de muchas personas y con la implicacion directa de directores y directoras tanto del
departamento de Salud, como de Osakidetza.

Lo primero que se ha hecho para facilitar y dar coherencia a este proceso evaluativo es
agrupar los distintos articulos de la Ley en “grupos tematicos”. La Ley tiene dos partes
fundamentales: la de los derechos de las personas al final de la vida y la de las
obligaciones de las instituciones y los y las profesionales. Esta segunda parte es en
realidad la otra cara de la primera, ya que se sigue el principio de que a todo derecho
le corresponde una obligacién.

El resultado de esta agrupacion tematica es el siguiente:
e L LEY 11/2016 FINAL DE LA
f_d'__ VIDA
GRUPOS TEMATICOS

« |Informacion clinica * Inclusion de servicios en Cartera de
Prestaciones
+ Consentimiento y toma de decisiones
* Estudio grado de cumplimiento de la
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Por cada una de éstas areas tematicas se describieron las acciones nuevas o ya
iniciadas pero pendientes de finalizar, con sus cronogramas y sus indicadores de
evaluacion. El resultado cuantitativo de las 46 acciones planteadas en total fue el
siguiente:
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2RO INICIADAS
) 6%
~ INICIADAS ,
24% IMPLANTADAS
70%

PLAN DE CUIDADOS PALIATIVOS DE EUSKADI 2016 2020

Este plan es la mas completa y actual herramienta de planificaciéon de los cuidados
paliativos en el Sistema sanitario de Euskadi, a caballo entre la macro y la meso-
gestion: Me centraré exclusivamente en el modelo de organizaciéon que plantea y en
los principales objetivos que se pretenden conseguir.

Objetivos:

1.

Consolidar un modelo asistencial en todas las OSIs de forma homogénea en
cualquier nivel asistencial y en condiciones de equidad en el acceso y en la calidad
de los servicios a los que las personas con necesidades paliativas tienen derecho.
Mejorar la calidad de la atencién en las situaciones de enfermedad avanzada o
incurable respetando la autonomia y necesidades del paciente y familia, a través
de un Plan Individualizado de Atencion registrado en la Historia Clinica (HC).
Mejorar la disponibilidad de recursos para la atencion en Cuidados Paliativos
Mejorar la formacién y capacitacion de los profesionales en CP

Promover la mejora continua de las organizaciones en la atencién al paciente que
necesita atencidn paliativa. Instrumento de autoevaluacién PAICpal




6. En el ambito especifico de la pediatria, desplegar el modelo de Cuidados Paliativos
en pediatria de forma colaborativa.

Modelo Asistencial:

La atencion centrada en el o la paciente (gestién de casos) y en sus cuidadores o
cuidadoras es un factor que influye en la eficacia incluso por encima del modelo de
provision de servicios empleado.

Los elementos clave para la consecucion de resultados éptimos en la asistencia en los
modelos de Cuidados Paliativos actuales, se pueden centrar en:

e La identificacion de personas con necesidad de Cuidados Paliativos.

e La comunicacién y la coordinacién entre los proveedores (incluida la atencién
primaria).

¢ La mejora de la capacitacion.

¢ La capacidad de responder rapidamente a las necesidades cambiantes y preferencias
de las personas a través del tiempo y en el curso de la patologia y los sintomas y signos
que la rodean.

Con el modelo asistencial que el Departamento de Salud propone completar, se
persigue ofrecer una atencién de calidad en cualquiera de los niveles asistenciales de
Osakidetza. La Atencién Primaria es el nivel asistencial en el que debe recaer la
responsabilidad de los cuidados siempre que lo permita la complejidad de las
necesidades de los pacientes.

Para ello, el modelo de organizaciéon en la CAPV estard basado en tres eslabones
asistenciales que deben de garantizar la oferta de servicios en el domicilio/centro
residencial de la persona en fase final de la vida o, en su caso, en el medio hospitalario
cuando necesite ser ingresado en una unidad convencional o en una unidad especifica
de CP.

En el domicilio o centro residencial de las personas

Todas las OSls articularan la coordinacion de la atencion alrededor de dos servicios
basicos:

1. Médica o médico de familia y enfermera o enfermero de AP del paciente: la oferta
de atencién de Cuidados Paliativos ha de ser homogénea y sistematica en todas las
Unidades de AP, para garantizar el acceso a este tipo de atencidn en todos los dmbitos
de la comunidad.

2. Hospitalizacién a Domicilio (HaD), para los casos de mayor complejidad y siempre
actuando conjuntamente con el nivel de AP. La intervencién de HaD cuando la solicita
AP nunca se debe considerar como un alta o derivacién convencional a otro nivel



asistencial. De igual manera, si la intervencién de HaD es el resultado de un alta
hospitalaria, debe coordinarse su actuacién con el nivel de AP.

Complementados por los servicios/unidades de apoyo:

1. Emergentziak.

2. O-sarean / Consejo Sanitario.

3. Servicios de Atencién Domiciliaria urgente (propios y/o concertados).

4. Servicios de urgencia (PAC y puertas de hospital).

5. Equipos de atencidn psicosocial conveniados con La Caixa.

Los dos dispositivos bdsicos (AP y HaD), deben de articular la coordinacion:

e Con los servicios sociales para asegurar la cobertura de las necesidades de las
personas que lo requieran, a través de los Equipos Sociosanitarios de Atencién
Primaria.

¢ Con los servicios de apoyo de forma que se asegura una atencién continuada, 7 dias
x 24 horas, a los pacientes que requieren CP

Esta necesidad de coordinacidon de los dispositivos asistenciales con los servicios
sociales y de apoyo es, légicamente, extensible al resto de los eslabones que se
describen a continuacion y deben ser considerados en el contexto de la Comisién
Sociosanitaria de cada OSI, asi como en el despliegue de alianzas con otras
organizaciones y servicios.

En el medio Hospitalario

1. OSls con Hospital de mas de 200 camas:

Dispondran de Equipos de Cuidados Paliativos con la misién de apoyar a los servicios
y/o unidades (incluida la urgencia del hospital) en los que ingresen pacientes que
requieran Cuidados Paliativos.

2. OSls con Hospital de menor tamano:

En estas organizaciones los servicios de Hospitalizacion a Domicilio, desarrollaran las
funciones de asesoria e interconsulta que realizan los Equipos de Cuidados Paliativos.

Cualquiera que sea la modalidad de atencion hospitalaria, las OSls deberan articular la
coordinacion de los servicios hospitalarios responsables del paciente hospitalizado con
los servicios responsables de la atencion en AP y HaD vy, si fuera necesario, con los
servicios de apoyo, 7 dias x 24 horas, como ya se ha senalado.

3. Por ultimo, el tercer eslabén asistencial, lo constituyen las Unidades de Cuidados
Paliativos (UCP), bien en el contexto de las OSls o en el de otras O0SS de Osakidetza
(Gorliz y Sta. Marina), o centros concertados.

Recursos:



En cuanto a los recursos estructurales y funcionales que a fecha de hoy dispone el
Sistema sanitario de Euskadi, tanto de provision publica (Osakidetza) como privada
(concertados) es la siguiente:

10 Unidades de Cuidados Paliativos: 7 de Osakidetza (H. Santa Marina, H. Gorliz, H.U.
Cruces (pediatrica), H.U. Galdakao, H.U. Donostia, H. Eibar, H.U. Araba) y 3 concertadas
(Clinica San Onofre, Fundacion Matia, H. San Juan d Dios).

2 Equipos de Cuidados Paliativos (H.U. Cruces y H.U. Basurto).
12 Servicios de Hospitalizaciéon a Domicilio (uno en cada OSI).
1 Convenio con Fundacion La Caixa.

Pero también, en paralelo, existen recursos de coordinacidon: una Comisidn de
Cuidados Paliativos en cada OSI y un coordinador o coordinadora de cuidados
paliativos en cada OSI. Sin olvidar las actuaciones de los Equipos Sociosanitarios de
Atencién Primaria que actuan también sobre pacientes al final de su vida, cuando sus
necesidades son mixtas (sociales y sanitarias).
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Unidades de C.P. 10

Equipos de C.P. 2
C'NAC'ON Hospitalizacion a Domicilio 12
Comisiones de C.P. OSis Equipos atencion psicosocial 1

Coordinadores C.P. OSls
Equipos Sociosanitarios
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INNOPAL (INNOVACION EN PALIATIVOS)

A lo largo de 3 afios, se ha desarrollado un proceso en el que profesionales sanitarios
de diferentes OSIS han trabajado conjuntamente conversando y observando con los
pacientes y cuidadores, para entender sus necesidades, sus miedos, lo que realmente



valoran y lo que les hace sentirse acompafiados y cuidados a lo largo del proceso. Pero
también conversando, observando y entendiendo a los profesionales que deben
identificar, cuidar y acompafiar a un paciente con necesidad de cuidados paliativos
(ncp), para conocer sus necesidades, miedos y dificultades.

El objetivo perseguido es doble: por un lado, mejorar la calidad en la experiencia de
pacientes y cuidadoras/es y, por otro, mejorar recursos y seguridad de profesionales para
tratar con pacientes con ncp.

Metodologias:

Con la “Atencion Centrada en la Persona (ACP)” como estrategia transversal, se han utilizado
tres metodologias, de forma consecutiva o de forma combinada, dependiendo del periodo
evolutivo del proceso por el que se llega a INNOPAL.

De trabajo colaborativo que supuso “Integrasarea” (integracién funcional de niveles vy
dispositivos asistenciales) se fue generando un “semillero de proyectos ACP” utilizando la
metodologia “Desing Thinking”. Este sistema propicia un aprendizaje iterativo e interactivo
basado en el conocimiento mutuo, la empatia, el proceso de creacién y prueba, hasta llegar a
un prototipado.

INNOPAL, afade a esta metodologia otras dos: “gestion del cambio” y “equipos de innovacion”
con el fin de extender los prototipos disefiados y pilotados a nivel local a toda Osakidetza,
implementandolos en cada OSI.

Inn¢ pal
INNOPAL
METODOLOGIAS
GESTION DEL CAMBIO
ACP PARTICIPACION GENUINA DESIGN THINKING
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Soluciones:



El semillero de proyectos disefiados con metodologia Desing Thinking ha obtenido cinco
soluciones o prototipos, probados a nivel local, uno en cada una de las OSls grandes (Araba,
Bilbao Basurto, Ezkerraldea-Encarterri Cruces, Barrualde Galdakao y Donostialdea).

1. NECPAL+: Identificacidn temprana de pacientes con NCP y codificacién de la condicién en
CIE10. Para difundir y sensibilizar se organizé la “semana NECPAL+"

2. FAQs: Comunicacién con pacientes/cuidadores; comunicacion para profesionales vy
protocolo coordinacién inter-niveles.

3. CIRCUITO 24*7: También llamado “Aringarri”. Protocolo de coordinacion entre distintos
dispositivos (Equipos o Unidades de CCPP, Hospidom, Osarean, PACs, emergencias y
urgencia domiciliaria) para conseguir dar respuesta 24 horas al dia y siete dias a la semana.

4. COMUNICACION ENTRE PROFESIONALES: Link/Call center profesional. Protocolos de
comunicacion intr.-niveles con herramientas técnicas creadas ad-hoc.

5. APOYO AL PACIENTE Y CUIDADORAS/ES: Se ha disefiado un “cuadernillo para
paciente/cuidadora” donde se describe el “plan de apoyo para pacientes”, asi como un
book de fichas con consejos e indicaciones en el ambito emocional y también de los
derechos.

A su vez, estos prototipos se identifican con una de las tres fases en las que podriamos dividir
del proceso de atencién al final de la vida: diagndstico de ncp (1), comunicacion del
diagndstico (2) y seguimiento del proceso (3,4 y 5).

InncHpal

INNOPAL

Emubasti, by epamtsin

En resumen, INNOPAL aporta nuevas herramientas con el fin de aterrizar el Plan de Cuidados
Paliativos de Euskadi 2016-2020 e incorporar protocolos de coordinacion ya existentes.

INNOPAL estd ahora en proceso de extension en todas las OSls. Este proceso se estd llevando a

cabo en tres fases: “activacion”, “implementacién” y “cierre” con soporte de formacion en
accion, entrenamiento y evaluacion.
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PLAN CUIDADOS RO{%
PALIATIVOS 2016-2020 "~

OBIJETIVOS

Consolidar un modelo asistencial al paciente que requiere Cuidados Paliativos en todas las
OSlIs de forma homogénea en cualquier nivel asistencial y en condiciones de equidad en el acceso y
en la calidad de los servicios.

Mejorar la calidad de la atencion en las situaciones de enfermedad avanzada o incurable,

respetando la autonomia y necesidades del paciente y familia, a través de un Plan

Individualizado de Atencidn (PIA).
Mejorar la disponibilidad de recursos para la atencion en Cuidados Paliativos.
Mejorar la formacion Y capacitacién de los profesionales en CP.

Promover la mejora continua de las organizaciones en la atencién al paciente. PAICpaI

Desplegar el modelo de Cuidados Paliativos Pediatricqsgefosmaselabs



PLAN CUIDADOS O
PALIATIVOS 2016-2020 -

MODELO ORGANIZATIVO

Un modelo que debe de garantizar servicios de CP de calidad en cualquier nivel asistencial.

Domicilio/Centro
residencial

Hospitalizacion en Unidad
Convencional

Hospitalizacion en Unidad
Especifica




PLAN CUIDADOS
PALIATIVOS 2016-2020

MODELO ORGANIZATIVO

* SERVICIOS BASICOS
* Meédico/a de Familia y Enfermera/o de Atencion Primaria
e Servicio de Hospitalizacion a Domicilio

* SERVICIOS COMPLEMENTARIOS

Emergentziak.
O-sarean/Consejo Sanitario.

Servicios de Atencién Domiciliaria urgente (propios y/o

concertados).

Servicios de urgencia (PACy puertas de hospital).
Equipos de atencidn psicosocial conveniados con La Caixa.

* EQUIPOS SOCIOSANITARIOS DE A.P.
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PLAN CUIDADOS N
PALIATIVOS 2016-2020 -

MODELO ORGANIZATIVO

* EQUIPOS DE CUIDADOS PALIATIVOS
* En hospitales de > 200 camas sin UCP (2)
Soporte a cualquier unidad de hospitalizacion y del servicio

de urgencias con pacientes que requieran cuidados
paliativos

* En hospitales de < 200 camas (7)
Hospitalizacion a Domicilio (consultores)

* UNIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS
* En Hospitales de Agudos (3)
 En Hospitales de Crénicos y Subagudos (4)
* En Centros concertados. (3)




PLAN CUIDADOS Ny
PALIATIVOS 2016-2020 AR

RECURSOS C.P. -

Unidades de C.P.

’ Equipos de C.P. 2
COORDINACION Hospitalizacion a Domicilio 12
Comisiones de C.P. OSIs Equipos atencién psicosocial 1

Coordinadores C.P. OSls H UL Arste M Lem
Equipos Sociosanitarios
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INNOPAL

OBIJETIVOS A ALCANZAR

O “Mi padre estaba seguro, protegido,
y yo también. Estabamos
etiquetados, perteneciamos al
programa (...) me sentia en el club de

paliativos. Con esa etiqueta tenia
mds derechos”

U «El trabajo que hizo la Psico-oncdloga
fue muy pero muy importante. Ayudo
mucho a mi aita. El estaba enfadado,
agobiado, pero tuvo una conversacion
con ella y todo cambid. De repente
acepto su situacion y su ultimo mes
fue el mejor. Para nosotros fue un
regalo. Ese mes hablamos mucho mi
aita, mi ama y yo. Pudimos hablar de
su muerte, y de que mi ama estaria
cuidada, que era lo que a él mas le

6 «Nadie quiere poner el cascabel al
gato”.

U “Es que hablar con el paciente me
agobia. Me da la sensacion de que va a
empeorar, se va a hundir”

U “Como siempre pasa, no hay circuitos importaba. Fueron momento bonitos,
establecidos y casi siempre depende

intensos, pero necesarios y que
que las cosas vayan bien o mal, del

quedan ahi para siempre.»
profesional que “te toque” y las ganD

de implicarse que tenga”
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PROCESO Y METODOLOGIAS
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INNOPAL |

5 SOLUCIONES

COMUNICACION
DIAGNOSTICO

DIAGNOSTICO
NCP

SEGUIMIENTO PROCESO
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Ezkerraldea-
Enkarterri Cruces

NECPAL+

ldentificacion
temprana de
pacientes con
NCP
Herramienta
NECPAL

INNOPAL

Inn.: :

pal

Bilbao Basurto

FAQS

- Comunicacioéon con

pacientes/cuidadores

- Comunicacion para
profesionales

- Protocolo
coordinacion inter-
niveles

Araba

CIRCUITO
24x7

ARINGARRI

Hospidom
Consejo Sanitario
PAC

- Emergencias

- Urgencia
domiciliaria

Donostialdea Barrualde
Galdakao
CQMUNICACI APOYO AL
ON ENTRE
PROEESIONAL PACIENTE/CUI
DADORES
ES
Link/Call center - Cuadernillo
profesional paciente/cuidadora

(plan de apoyo)

- Book de fichas de
apoyo (emocional y
en derechos)
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