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competencia y desarrollo profesional continuados para responder ade-
cuadamente a las necesidades de la o del paciente y su familia; trabajo
en equipo interdisciplinar; actuaciones terapéuticas basadas en las me-
jores evidencias cientificas disponibles y no discriminacién en funcién
de la edad, sexo ni ninguna otra caracteristica.

La elaboracién del presente documento viene motivada por el firme
compromiso por parte de la Conselleria de Salut i Consum de impulsar
y desarrollar la Estrategia en cuidados paliativos del Sistema Nacional
de Salud en nuestra comunidad auténoma proponiendo, a partir del
analisis de situacién de las llles Balears y de las lineas recogidas en el
documento del SNS, una serie de objetivos principal y especificos a
conseguir en el préximo periodo 2009-2014.
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2 ANALISIS
DE SITUACION

2.1.BASES Y ANTECEDENTES LEGALES

Los cuidados paliativos, ademas de una prestacion de asistencia sanita-
ria, son un derecho que tienen las personas, tal y como queda recogido
en la legislacién espafiola:

+ Pleno del Senado, de 14 septiembre de 1999, donde se aprobéd
una mocién instando al Gobierno a elaborar un Plan Nacional de
Cuidados Paliativos.

+ Pleno del Consejo Interterritorial de 20071 del que se publicé el docu-
mento Bases para el desarrollo del Plan Nacional de Cuidados Paliativos.

+Ley 16/2003, del 28 de mayo, de Cohesién y Calidad del SNS,
articulo 7.1, donde se recoge “...El catdlogo de prestaciones del
Sistema Nacional de Salud tiene por objeto garantizar las condi-
ciones bdsicas y comunes para una atencion integral, continuada
y en el nivel adecuado de atencién. Se consideran prestaciones
de atencién sanitaria del Sistema Nacional de Salud los servicios
o conjunto de servicios preventivos, diagndsticos, terapéuticos,
rehabilitadores y de promocién y mantenimiento de la salud diri-
gidos a los ciudadanos”.

+ Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, que actualiza el
Decreto de 1995 y afiade los Cuidados Paliativos a la cartera de
servicios del SNS.

También se recoge en el Consejo Europeo:

+ Resolucién 613, de 1976, sobre los derechos de los enfermos y
moribundos a morir en paz y dignidad.

+ Recomendacién 779, de 1976, que considera que el médico o mé-
dica ha de hacer todo lo posible por aliviar el sufrimiento.

+ Resolucién sobre el respeto a los derechos humanos, de 1995,
donde se solicita a los Estados que den prioridad a la creacién de
los cuidados paliativos.

+ Recomendacién 1418, de 1999, sobre proteccidn de los enfermos
y enfermas en la dltima etapa de su vida.
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+ Recomendacién 24, de 2003, sobre la organizacién de los cuida-
dos paliativos.

Todas estas resoluciones sirven para garantizar el derecho legal e indi-
vidual de los enfermos y enfermas en situacién terminal a la asistencia,
en cualquier lugar, circunstancia y situacién con el objetivo de mejorar
su calidad de vida y la de sus familias. Asistencia aportada de manera
racional, planificada y eficiente, asegurando los cuidados paliativos se-
gun las directrices del SNS.

El Plan Nacional de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud,
ya inclufa un consenso entre el Consejo General del Poder Judicial y el
Ministerio de Sanidad y Consumo (3 mayo 1999).

Anexo 1 Documento de Consenso sobre situaciones al final de la vida.
Anexo 2 Recomendaciones del Consejo Europeo sobre la proteccion de
los derechos humanos y la muerte digna.

2.2.Poblacion diana

Los datos oficiales de poblacién del afio 2007, extraidos del padrén a 1
de enero de 2008 y publicados por el Institut d’Estadistica de les Illes Ba-
lears (IBESTAT), indican que 1.072.844 personas estaban empadronadas
en nuestra comunidad auténoma. Esto supone un crecimiento del 4,09%
respecto al afio anterior, mientras que el crecimiento del conjunto de la
poblacién nacional fue del 2,12% durante el mismo periodo.

Si echamos un vistazo retrospectivo para ver cémo ha evolucionado
el nimero de habitantes en la comunidad auténoma de las Illes Ba-
lears durante la Gltima década observamos que ésta crecié un 34,7%,
mientras que el conjunto de la poblacién nacional lo ha hecho en un
15,82%. Esto significa que el crecimiento demografico de las Illes Ba-
lears ha sido el doble que el experimentado por el conjunto nacional.
De hecho, las Illes Balears es, entre todas las comunidades auténo-
mas, la que ha experimentado un mayor crecimiento en el mencio-
nado periodo.



GRAFICO 1.
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Unidad de medida en tantos por cien

Si observamos la relacién de masculinidad (RM) o relacién entre el na-
mero de hombres y de mujeres que hay en la poblacidn, ésta es para las
Illes Balears de 101,5 en el afio 2008. En general, para el conjunto del
archipiélago, incluso analizado por islas, se observa una mayor relacién
en cuanto al nimero de hombres respecto al de mujeres si lo compa-
ramos con el conjunto nacional.

TABLA 1. EVOLUCION DE LA RAZON DE MASCULINIDAD

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008

Espafa

Illes Balears
Mallorca
Menorca

Ibiza y Formentera

95,86 96,25 96,66 97,01 97,14 97,55 97,75 97,72 98,02
98,26 99,11 99,94 100,24 100,22 100,44 100,55 100,88 101,49
97,54 98,41 99,21 99,49 99,36 99,47 99,62 99,90 100,51
99,23 99,92 100,35 100,36 100,53 101,03 100,92 101,03 101,07
102,66 103,43 104,77 10529 10593 106,57 106,52 107,34 108,24

Fuente: IBESTAT. Elaboracién propia















TABLA 4. EVOLUCION DEL iNDICE DE SOBRE-ENVEJECIMIENTO
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2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008
Espafa 10,50 10,80 10,68 10,70 10,86 11,13 11,38 11,76 12,29
Hombres 7,63 7,80 7,67 7,65 7,71 7,90 8,10 8,48 8,93
Mujeres 12,58 12,98 12,87 12,93 13,16 13,48 13,78 14,16 14,76
Illes Balears 10,88 11,02 11,16 11,29 11,49 11,59 11,87 12,01 12,35
Hombres 8,24 8,35 8,41 8,51 8,60 8,55 8,67 8,85 8,99
Mujeres 12,83 12,99 13,22 13,37 13,65 13,87 14,30 14,42 14,94
Mallorca 10,98 11,12 11,26 11,38 11,63 11,78 12,10 12,29 12,65
Hombres 8,28 8,38 8,47 8,57 8,69 8,67 8,80 8,96 9,14
Mujeres 12,94 13,12 13,31 13,45 13,77 14,05 14,56 14,79 15,31
Menorca 11,61 11,58 11,90 12,11 11,86 11,50 11,30 11,24 11,53
Hombres 9,05 8,85 9,02 9,17 8,97 8,63 8,42 8,79 8,98
Mujeres 13,60 13,71 1417 14,46 1417 13,80 13,60 13,20 13,59
Ibiza y Formentera 9,41 9,64 9,66 9,77 9,94 10,08 10,45 10,34 10,58
Hombres 7,37 7,72 7,45 7,49 7,52 7,46 7,89 8,02 7,88
Mujeres 11,12 11,24 11,52 11,69 11,99 12,25 12,62 12,32 12,90
Fuente: INE. Elaboracién propia
Unidad de medida en tantos por cien
TABLA 5. EVOLUCION DEL iNDICE DE SOBRE-ENVEJECIMIENTO 2
2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008
Espaia 42,87 43,68 44,14 44,81 45,99 47,44 48,07 49,11 50,14
Hombres 37,79 38,63 39,22 39,94 41,16 42,68 43,32 44,42 45,51
Mujeres 46,55 47,34 47,73 48,35 49,51 50,91 51,56 52,55 53,55
Illes Balears 44,70 45,01 45,34 45,81 46,40 46,95 47,14 47,40 47,62
Hombres 39,88 40,15 40,43 40,91 41,32 41,72 41,80 42,05 42,26
Mujeres 48,25 48,60 48,99 49,47 50,19 50,86 51,18 51,49 51,76
Mallorca 44,99 45,29 45,67 46,14 46,80 47,45 47,68 47,94 48,08
Hombres 40,05 40,27 40,58 41,05 41,58 42,12 42,16 42,37 42,51
Mujeres 48,57 48,93 49,38 49,88 50,61 51,35 51,78 52,11 52,31
Menorca 46,12 46,39 46,37 46,59 46,72 45,99 45,41 45,75 46,24
Hombres 41,57 42,00 42,16 42,59 42,29 41,29 40,95 41,49 42,26
Mujeres 49,64 49,81 49,67 49,77 50,26 49,77 48,99 49,17 49,46
Ibiza y Formentera 40,83 41,43 41,60 42,27 42,72 43,61 44,15 44,37 45,00
Hombres 37,08 37,72 37,81 38,49 38,48 39,00 39,76 40,04 40,36
Mujeres 43,97 44,55 44,80 45,45 46,31 47,46 47,87 48,08 49,00

Fuente: INE. Elaboracién propia
Unidad de medida en tantos por cien
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Finalmente, el indice de dependencia senil, que informa de cuantas per-
sonas mayores de 65 afios hay por cada 100 habitantes de edad com-
prendida entre los 15 y los 65 afios, muestra también un ligero decreci-
miento a lo largo de la ultima década, tanto a nivel autonémico como
nacional. Representa la carga que la parte de mayor edad de la poblacién
econémicamente inactiva ejerce sobre la poblacién potencialmente ac-
tiva. Este indicador es, en las Illes Balears, mas bajo que el del conjunto
del Estado. Se sigue mostrando, por tanto, una poblacién menos enveje-
cida, sobre todo influenciado por las cifras de las Pitiusas.

TABLA 6. EVOLUCION DEL iNDICE DE DEPENDENCIA SENIL

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008

Espaia 24,65 24,93 24,93 24,75 24,52 24,03 24,26 24,15 23,95
Hombres 20,63 20,86 20,83 20,66 20,45 19,98 20,21 20,17 20,01
Mujeres 28,68 29,05 29,11 28,93 28,68 28,20 28,44 28,25 28,02
Illes Balears 21,22 20,79 20,23 19,87 19,53 19,22 19,44 19,18 19,00
Hombres 17,78 17,35 16,87 16,60 16,28 16,03 16,37 16,21 16,11
Mujeres 24,75 24,37 23,75 23,30 22,93 22,58 22,66 22,31 22,06
Mallorca 21,98 21,56 20,98 20,62 20,32 20,01 20,22 19,95 19,76
Hombres 18,25 17,82 17,33 17,06 16,78 16,55 16,91 16,76 16,66
Mujeres 25,79 25,43 24,79 24,34 24,01 23,61 23,66 23,28 23,01
Menorca 20,43 19,88 19,41 19,31 18,85 18,73 18,97 18,84 18,97
Hombres 17,58 17,12 16,70 16,77 16,40 16,27 16,47 16,34 16,56
Mujeres 23,36 22,75 22,24 21,95 21,40 21,32 21,61 21,47 21,50
Ibiza y Formentera 16,63 16,40 15,90 15,46 14,99 14,70 15,00 14,71 14,48
Hombres 14,78 14,50 14,01 13,58 13,14 12,73 13,13 12,89 12,66
Mujeres 18,57 18,41 17,94 17,51 17,01 16,87 17,06 16,73 16,52

Fuente: INE. Elaboracién propia
Unidad de medida en tantos por cien

El indicador denominado Razén de apoyo, que informa del porcentaje
de poblacién mayor de 85 afos que hay respecto al tltimo tramo de la
poblacién econémicamente activa, es decir, la poblacién comprendida
entre los 50 y los 65 afios, muestra una poblacién menos envejecida en
las Illes Balears que en el conjunto de Espaiia, a pesar de que este indi-
cador no presenta decrecimientos como los anteriormente analizados.
Las cifras mas bajas contindan siendo las correspondientes a las islas
de Ibiza y Formentera.
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TABLA 7. EVOLUCION DE LA RAZON DE APOYO.

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008

Espafa
Hombres
Mujeres
Illes Balears
Hombres
Mujeres
Mallorca
Hombres
Mujeres
Menorca
Hombres
Mujeres
Ibiza y Formentera
Hombres

Mujeres

11,07 11,58 11,55 11,45 11,37 11,26 11,57 11,70 11,98
6,92 7,19 713 7,03 6,93 6,86 7,08 7,27 7,52
15,03 15,78 15,80 15,71 15,65 15,51 15,91 15,97 16,30
10,22 10,25 10,25 10,10 10,02 9,79 10,00 9,88 10,03
6,54 6,55 6,52 6,45 6,33 6,10 6,25 6,27 6,35
13,94 14,02 14,05 13,85 13,81 13,55 13,80 13,54 13,75
10,59 10,65 10,63 10,48 10,44 10,22 10,48 10,42 10,60

6,71 6,72 6,72 6,64 6,54 6,33 6,49 6,51 6,64
14,46 14,60 14,57 14,36 14,38 14,14 14,46 14,32 14,53
10,76 10,44 10,60 10,63 10,06 9,59 9,40 9,11 9,23

7,33 7,00 7,00 7,07 6,71 6,35 6,16 6,26 6,37
14,16 13,88 14,26 14,25 13,45 12,89 12,71 12,03 12,15

7,25 7,36 7,32 7,19 7,13 7,01 7,27 6,93 6,96

4,93 5,09 4,88 4,76 4,66 4,47 4,79 4,75 4,57

9,82 9,91 10,08 9,91 9,90 9,86 10,00 9,34 9,61

Fuente: INE. Elaboracidn propia
Unidad de medida en tantos por cien

Una vez hecha la foto de la poblacién de nuestras islas, centramos los
estudios demograficos en aquellas personas susceptibles de recibir cui-
dados paliativos.

El ndcleo principal de la poblacién diana de la Estratégia de Cures
Pal-liatives a les Illes Balears no es sélo la poblacién con cancer, sino
que incluye a su vez una serie de patologias crénico evolutivas que
afectan tanto a poblacién adulta como a nifios y nifias y que, por tanto,
son susceptibles de recibir esta atencién cuando se encuentran en una
fase avanzada de la enfermedad.

Se considera que un o una paciente con cancer se encuentra en fase avan-
zada cuando se esta ante una enfermedad incurable y progresiva, con po-
cas o nulas posibilidades de respuesta al tratamiento especifico, asociado
a la presencia de sintomas intensos, mdultiples, multifactoriales y cam-
biantes que provocan un gran impacto emocional en la o el paciente, su
familia y el equipo terapéutico con un prondstico vital limitado. Siguiendo
el registro del sistema de codificacion internacional de enfermedades, el
sistema de codificacion CIE-10, respecto a la mortalidad relacionada con
cancer se presentan las cifras correspondientes a los c6digos C00-D48.
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En cuanto al resto de enfermedades crénico evolutivas, la seleccion estd
basada en la propuesta de los autores McNamara, Rosenwax i Holman', re-
cogida en la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos del SNS y adaptada a
las cifras publicadas por el Institut d’Estadistica de les Illes Balears que utiliza
la misma codificacién CIE-10 (a tres digitos) con los siguientes cddigos:

1.VIH-SIDA (B20- B24)

2. Corea de Huntington (G10)

3. Esclerosis lateral amiotrdfica (ELA) y enfermedades de
motoneurona (G12)

4. Enfermedad de Parkinson (G20)

5. Demencia de Alzheimer (G30)

6. Insuficiencia cardiaca (150)

7. Insuficiencia hepatica (K70-K72)

8. Enfermedad pulmonar obstructiva crénica - EPOC (J40-]44)

9. Nefritis e Insuficiencia renal (N10-N19)

En las patologias crénico-evolutivas es mas dificil predecir la fase avan-
zada y/o terminal ya que se trata de enfermedades que presentan nume-
rosas crisis que se superan para volver a una situacién basal soportable
tanto para la o el paciente como para la familia y profesionales.

La revision de la literatura cientifica muestra como tributarios de reci-
bir atencidn paliativa cuando:

1.VIH-SIDA - Paciente = 50 afios. ADVP. CD4 < 50 mm?. Carga
viral > 100.000 copias/ml. Estadio C del CDC.

2. Corea de Huntington. Fase 6-7 clasificacion de Reisberg (GDS/FAST).
3.ELA y enfermedades de motoneurona - indice Katz D o peor.
Albimina <2,5 gr/dl. < 10% peso en los ultimos 6 meses.

4. Enfermedad de Parkinson - Fase 6-7 clasificacion de Reisberg
(GDS/FAST).

5. Demencia de Alzheimer - Fase 6-7 clasificacion de Reisberg
(GDS/FAST).

6. Insuficiencia cardiaca - grado IV de la NYHA. FE < 20 %.
Frecuentes descompensaciones.

7. Insuficiencia hepética - Estadio C de Child. Frecuentes
descompensaciones.

1 McNamara B., Rosenwax LK, Holman CD. “"A method for defining and estimating the
palliative care population”. J Pain Symptom Manage 2006;32:5-12
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8.EPOC - EPOC - Disnea de reposo sin respuesta a los bronco
dilatadores. FEV1 < 30%. Hipoxemia < 55. Hipercapnia > 50.
Taquicardia. Agudizaciones frecuentes.

9. Insuficiencia renal — Aclaracién de creatinina <10 i creatinina
sérica > 8mg/d|, sin indicacién de didlisis. Diuresis < 400 ml/dL

En el caso de los nifios y nifas, se consideran tributarios de entrar en
un programa de cuidados paliativos cuando padecen una enfermedad
que hard improbable que alcancen la edad adulta. El objetivo de los
cuidados paliativos en este caso es la prevencion y alivio del sufrimien-
to (sobre todo el dolor) y apoyo fisico, independientemente de que se
contintie o no con tratamientos que alarguen la vida.

2.2.1. DIAGNOSTICOS SUSCEPTIBLES DE SER TRIBUTARIOS DE
CUIDADOS PALIATIVOS EN LAS ILLES BALEARS.

Las ultimas cifras disponibles, correspondientes al afio 2007, muestran
que el 43,18 % de los éxitus de las Illes Balears se debieron a alguna
de las enfermedades mencionadas. Por sexos, el 47,2 % de los hom-
bres y el 38,7 % de las mujeres. Estas cifras son algo superiores a las
correspondientes al total del Estado donde los éxitus a causa de estas
enfermedades fueron del 41,88 %, un 46,4 % de los hombres y un 37%
de las mujeres.

En términos absolutos, durante el periodo analizado, los datos de las Illes
Balears muestran un incremento acumulado del 4,6 % (los hombres cre-
cen un 4,8 % y las mujeres un 4,3 %), la mitad del crecimiento experi-
mentado en Esparia que fue del 10,1 % (la cifra para los hombres se incre-
menta un 89 % y la de las mujeres un 11,9 %). Por islas, las variaciones
son muy dispares, incluso si lo analizamos observando las cifras por sexos.
En Mallorca el incremento fue del 4,9 % (un 6,7 % los hombres y tan solo
un 2,5 % las mujeres), Menorca decrecié un 7,6 % (los hombres decrecie-
ron muy intensamente en un 18,5 % mientras que las mujeres crecieron
un 10 %) y las Pitiusas crecieron un 13,9 % (un 11,9 % los hombres y un
17,2 % las mujeres). En las tablas siguientes se muestra tanto la evolu-
cién del total de casos, para el conjunto de Espafia y para las llles Balears,
como el porcentaje que estos representan en relacién al total de éxitus de
los ultimos afos. Asi mismo, se incluye la evolucidn de las tasas brutas.
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3 ESTRATEGIA
DE CUIDADOS
PALIATIVOS DE
LAS ILLES BALEARS

3.1. MISION

Mejorar la calidad de la atencién que reciben los y las pacientes y sus
familiares cuando se encuentran en situacién avanzada y/o terminal de
la enfermedad, dando respuesta sanitaria integral, coordinada y respe-
tuosa con los valores y autonomia de los y las pacientes.

3.2. OBJETIVOS

El objetivo principal de esta Estrategia es proporcionar a los y las pacientes
en fase avanzada y/o terminal de la enfermedad y a sus familiares, una va-
loracién y atencidn integral adaptada a cada situacién, en cualquiera de los
niveles asistenciales y durante todo el proceso, basada en el reconocimiento
del derecho de cada personal a recibir durante este periodo el mejor trata-
miento posible. Siempre siguiendo criterios de eficiencia, equidad y calidad.

Esto comporta como objetivos especificos:

+ Asegurar la méaxima cobertura poblacional.

+ Asegurar la coordinacién entre los diferentes niveles asistenciales y entre
las diferentes instituciones, asegurando los circuitos de derivacion.

« Implicar a todos los profesionales en la atencién en cuidados paliativos.

« Asegurar una atencién humanizada, integral y de calidad.

« Asegurar que se respetan los derechos del o de la paciente y se
cumplen los principios de la bioética.

« Impulsar el uso del documento de voluntades anticipadas.

« Favorecer una atencion de calidad promoviendo la formacién profe-
sional y la investigacién como herramientas de mejora e innovacién
en este ambito.

+ Asegurar el registro y garantizar la evaluacién del desarrollo de la
Estrategia.
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3.3.VALORES

Los valores de la atencién sanitaria en materia de cuidados paliativos deben
basarse en una atencién integral, accesible y equitativa, teniendo en cuenta:

+ Una atencidén integral que considere todos los aspectos de la esfera
bio-psicosocial de los y las pacientes, extensiva a sus familias y
cuidadores o cuidadoras.

+ Una atencién personalizada, profesional y basada en la evidencia
cientifica.

+ Una atencidn accesible y equitativa, eliminando barreras de acceso
debidas a causas geograficas, culturales o étnicas, garantizando en
todas partes los mismos criterios de calidad, independientemente
de su lugar de residencia o equipo de atencion.

« La eficiencia por cuanto se debe facilitar una atencién de calidad con
los recursos mas apropiados y coste efectivos para cada situacion.

+ Las decisiones de los y las pacientes como elementos clave en el
proceso de toma de decisiones sobre las diferentes opciones tera-
péuticas que se pueden presentar.

« La intimidad, confidencialidad, respeto por los valores y creencias
de los y las pacientes y sus familiares, aportando confort y promo-
viendo la participacion de la familia en la atencién, especialmente
en las UCP y/o hospitales de agudos.

3.4.MODELO

Para desarrollar estos valores el modelo propuesto en las Illes Balears
esta basado en las siguientes caracteristicas fundamentales:

+ El equipo de atencién primaria como eje sobre el que pivote la
atencidn.

+ Atencién domiciliaria siempre que sea posible.

« EL ESAD, como equipo de apoyo especializado de atencién primaria.

«Las UCP (en los hospitales de convalecencia y rehabilitacion y/o
en los propios hospitales de agudos) como equipos de apoyo a los
equipos hospitalarios para aquellos y aquellas pacientes que preci-
sen hospitalizacién.

+ Mantener la coherencia con otras estrategias vigentes en nues-
tra comunidad auténoma, como el Pla de Salut de les Illes Balears
2003-2007 y el Pla d’accions sanitaries dins [’ambit sociosanitari del
Servei de Salut 2010-2014.
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Esta estrategia se trata de un modelo de trabajo integrado y coordinado en-
tre los diferentes niveles asistenciales -EAP, ESAD, SUAP, 061, hospitales de
convalecencia y rehabilitacion, UCP y hospitales de agudos- con el objetivo
clave de asegurar una maxima cobertura tanto poblacional como horaria.

La cobertura geogréfica completa se conseguira:

1. Asegurando que todos los profesionales sanitarios dispongan de
conocimientos y habilidades apropiadas para la atencién a enfer-
mos y enfermas con necesidad de recibir cuidados paliativos.

2. Promoviendo el conocimiento por parte de los profesionales sanita-
rios de los recursos existentes en la Comunidad y su accesibilidad.

3. Dando a conocer a la poblacidn tributaria de cuidados paliativos su
derecho como ciudadanos y ciudadanas a disponer de una aten-
cién profesional y humanizada y de las vias para acceder a ella.

4. Creando circuitos de captacién y derivacion entre los diferentes
niveles asistenciales.

3.5. LINEAS DE ACTUACION ESTRATEGICAS

La operativa necesaria para desarrollar la Estrategia se propone to-
mando como base 8 objetivos especificos (OE), definidos en 26 lineas
de actuacion estratégicas (LAE) para las que se proponen 64 acciones
concretas (AC). Cada accién tendra identificado una o un responsable
o responsables de coordinar su realizacién y cumplimiento con el cro-
nograma previsto para llevarlas a cabo.

A continuacién se identifican, para cada objetivo especifico y linea es-
tratégica, las acciones concretas que llevan asociadas, siguiendo el si-
guiente esquema:

OE. Objetivo especifico
|, rerr———
|%AC. Acciones concretas
En la tabla del anexo 4 queda resumida esta operativa en la que se

identifican, a partir de los objetivos especificos, las lineas estratégicas
y las acciones concretas.
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Objetivos especificos, lineas de actuacion estratégicas y acciones

concretas:

OE. I. Asegurar la méxima cobertura poblacional.

LAE. 1. La atencién primaria debe ser el eje sobre el que pivote la

atencidn a los y las enfermas con necesidad de cuidados

paliativos.

AC. 1.

AC. 2.

AC.3.

AC. 4.

AC.5.

AC.6.

AC.7.

AC.8.

Los y las pacientes con necesidad de cuidados paliativos
dispondran de un Equipo de Atencion Primaria (EAP) de
referencia que serd el responsable de su atencién.

Los EAP dispondran de una sectorizacion adecuada de
todos los recursos, adaptada a la realidad demogréfica
y a las necesidades existentes.

Tanto los EAP, como los equipos de apoyo a la atencidn
domiciliaria (ESAD), como las unidades de cuidados pa-
liativos hospitalarias (UCP), dispondran de un mapa de
recursos que definira los equipos de referencia en todos
los ambitos asistenciales publicos para atender con ga-
rantias y calidad a las demandas de los y las pacientes
con necesidad de cuidados paliativos.

Este mapa de recursos se hara visible para toda la po-
blacién con necesidad de cuidados paliativos (pacien-
tes, cuidadores y cuidadoras).

Desde la coordinacidn de la Estrategia se impulsaran unos
criterios de acceso consensuados tanto para que los y las
pacientes puedan acceder a los ESAD como a las UCP.

Los ESAD daran cobertura territorial y las gerencias de
quienes dependan favoreceran estos desplazamientos.
Los equipos de cuidados paliativos colaboraran con la aten-
cién especializada para la valoracién conjunta de las y los
pacientes. Ambos trabajaran en coordinacién con los EAP.
Las UCP se ubicaran en hospitales de agudos y/o hospi-
tales de convalecencia y rehabilitacion, atendiendo a las
personas en situacién avanzada/terminal, con criterios
organizativos especificos para promover la intimidad, el
confort y la participacién de la familia en los cuidados
(habitaciones individuales, comida libre y sin horarios,
acompaiiamiento, etc.) tal y como queda definido en el
Pla d’accions sanitaries dins ['ambit sociosanitari del Servei
de Salut 2010-20174.
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LAE. 2. Se dard cobertura a pacientes con necesidad de cuidados
paliativos ingresados en otras instituciones no sanitarias,

tanto publicas como privadas respetando los acuerdos y
convenios establecidos en cuanto a la facturacion a terceros.

AC.9. Se elaborard un mapa de recursos para la poblacién
necesitada.

AC. 10. Los y las profesionales dispondran del mapa de recursos
de referencia conjuntamente con los criterios de acceso.

LAE. 3. Se garantizara el acceso de pacientes y sus familiares a los

distintos programas de intervencién psicoldgica existente.

AC. 11. Se dardn a conocer a la poblacién los programas exis-
tentes.

AC. 12. Se disefara un circuito especifico que, pivotando en el
EAP y el ESAD, permita acceder a estos programas.

LAE. 4. Se dara cobertura las 24 horas del dia, los 7 dias de la

semana, los 365 dias del afio.

AC. 13. Se elaborara un protocolo de coordinacién entre los dife-
rentes dispositivos asistenciales responsables del o de la
paciente (PAC, SUAP, ESAD, 061, hospitales de agudos,
hospitales de convalecencia y rehabilitacion) con gestion
directa de ingreso segun disponibilidad de camas.

AC. 14.Se impulsara la conexién informética con el 061.

LAE. 5. Seinformara a la poblacion sobre los objetivos, principios y

recursos disponibles en la atencién en cuidados paliativos.

AC. 15. Se elaboraran y editaran tripticos informativos (folletos)
y se facilitard la organizacion de talleres de charlas diri-
gidas a diversos grupos de poblacién (asociaciones de
vecinos, asociaciones de la tercera edad, escuelas, etc.) de
forma que se les acerque al tema de la muerte, la aten-
cién humanizada y, en general, a los cuidados paliativos.
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OE. Il. Asegurar la coordinacién entre los diferentes niveles
asistenciales y entre las diferentes instituciones, asegurando los
circuitos de derivacion.

LAE. 6. lIdentificacion de los y las pacientes que se encuentren en situa-

cién avanzada o terminal de la enfermedad para su registro en
la historia clinica en todos los diferentes niveles asistenciales.

AC. 16. Registro de AP, ESAD, UCP y hospitales de agudos
(codificacién que corresponda).

AC. 17. Impulsar el desarrollo de Historia de Salut y del sistema
de informacién RACPAL en los ESAD.

LAE. 7. Instaurar en la comunidad auténoma un sistema de coordina-
cion entre las diferentes instituciones, vinculado al Pla d’accions
sanitaries dins ['ambit sociosanitari del Servei de Salut 2010-2014,
con recursos sanitarios y sociales con el objetivo de organizar la
ayuda a los y las pacientes, cuidadores y cuidadoras.

AC. 18. Se garantizara que las personas institucionalizadas en cen-
tros publicos y con necesidad de cuidados paliativos dis-
pongan de los mismos servicios, beneficidndose de la coor-
dinacién y utilizacién de protocolos intra y entre niveles.

AC.19. Se hard difusién dentro del ambito de institucionaliza-
cién socio sanitario privado de los protocolos y vias de
coordinacién inter niveles en materia de cuidados palia-
tivos para garantizar la calidad de la atencion a recibir.

LAE.8. Impulsar mecanismos de informacion bidireccional a través de
los cuales los profesionales adscritos a los Servicios Sociales y los
y las profesionales adscritos a los Servicios Sanitarios colaboren
en materia de atencién social y disponibilidad de recursos.

AC. 20. Impulsar / Dar continuidad a la Comissié SocioSanitaria.

AC. 21. Hacer difusién dentro del ambito de Asuntos Sociales
de los protocolos de actuacién y guias que se desarro-
llen dentro del marco de la presente Estrategia.

LAE. 9. Impulsar,colaborando con Servicios Sociales, la organizacion
e instauracion de programas de ayuda al cuidador con

informaciéndelosrecursos,serviciosy materialesdisponibles
de forma que se facilite la tramitacién burocratica.
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AC. 22. Elaborar folletos informativos.
AC. 23. Informar del acceso al material de apoyo.
AC. 24. Garantizar la cobertura telefénica las 24 horas.

OE. lll. Implicar a todos los profesionales en la atencién en
cuidados paliativos.

LAE. 10. Los cuidados paliativos se proporcionaran en todos los niveles
asistenciales: tanto hospitales de agudos, como centros de
Atencién Primaria, hospitales de convalecencia y rehabilitacion

y residencias. Esto refuerza la polivalencia y continuidad en la
asistencia y permite la optimizacion de los recursos humanos
durante todo el proceso por el mismo equipo asistencial.

AC. 25. Presentacién, difusién, implantacion y seguimiento de
la Estratégia de Cures Pal-liatives de les Illes Balears.

AC. 26. Se facilitara el acceso a todos los y las profesionales
a los documentos técnicos sobre cuidados paliativos
via la utilizacién de las nuevas tecnologias mediante
la creacién de un espacio virtual.

AC. 27. Todos los profesionales implicados en los cuidados
paliativos dispondran de los documentos de apoyo
al desarrollo de esta estrategia: Estratégia de Cures
Pal-liatives de les Illes Balears, guias de practica clinica,
protocolos, etc.

AC. 28. Facilitar la accesibilidad y la asistencia a los cursos de
formacion para profesionales implicados en los cuida-
dos paliativos.

AC. 29. Difusidn de los resultados de la evaluacion y esta-
blecimiento de lineas de mejora basados en dichos
resultados.

OE. IV. Asegurar una atenciéon humanizada, integral y de calidad.

LAE. 11. Los y las profesionales dispondran, desde que se identifica la si-
tuacién como avanzada/terminal, de un plan de actuacién indivi-

dualizado, con un modelo definido de valoracién que contemple
todas las necesidades y deteccion de los problemas, coordinado
con los diferentes profesionales sanitarios de atencién primaria
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y atencién especializada. Este plan contendrd informacién sobre
la situacion clinica, psicoldgica y social de la o del paciente; la

situacién de los cuidadores y cuidadoras asi como informacién
sobre el entorno y el confort que rodea al paciente.

AC. 30. Valoracién de la o del paciente y situacién de los cui-
dadores y cuidadoras.

AC. 31. Plan de actuacién individualizado.

AC. 32. Elaboracién de protocolos conjuntos de trabajo inter-
disciplinar.

AC. 33. Creacion de protocolos de coordinacion al ingreso y al
alta.

. 12. Se realizard una valoracién de la capacidad para cuidar y dar

apoyo educativo a los cuidadores y cuidadoras.

AC. 34. Valoracién del riesgo de claudicacién familiar.
AC. 35. Elaboracién de material informativo para el auto cui-
dado emocional de los familiares.

. 13.Se facilitard la potenciacion y desarrollo del voluntariado

asistencial en cuidados paliativos.

AC. 36. Colaborar con las organizaciones pertinentes para
fomentar la formacién, entrenamiento, supervisién,
reconocimiento y evaluacién del voluntariado en cui-
dados paliativos.

. 14. Realizacion del seguimiento del proceso de duelo dentro del

ambito familiar para detectar e intervenir en situaciones de
duelo complicado.

AC. 37. Desarrollo de instrumentos de identificacién de facto-
res de riesgo de duelo complicado.

AC. 38. Elaboracién de protocolos de seguimiento del proceso
de duelo complicado.

AC. 39. Desarrollo de programas de intervencién psicoldgica
en las familias con duelo complicado.

LAE. 15. Se implantara por parte de la comunidad auténoma guias

integradas de practica clinica segun criterios de calidad del
Sistema Nacional de Salud, asi como protocolos especificos.
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AC. 40. Elaborar guias de practica clinica consensuadas entre
los y las profesionales y realizar su difusion.

AC.41. Se editaran y difundiran, a todas las unidades que
intervengan en el proceso, los protocolos de actua-
cién consensuados sobre:

- Manejo de la agonia para los y las profesionales de los EAP.

- Protocolo del duelo.

- Manejo de la via subcutdnea para los cuidadores y
cuidadoras.

- Otros

AC. 42. Valoracién de sintomas y utilizacién de escalas validadas..

LAE. 16. Prestar especial atencidn a la situacion de los ultimos dias

o0 agonia, incrementando las medidas de confort y respe-
tando las ultimas voluntades.

AC. 43. Implantar un protocolo de manejo de la agonia.

AC. 44. Registro de instrucciones previas.

AC. 45. Garantizar que los enfermos y enfermas en situacion
terminal, ingresados en las UCP o en los hospitales de
agudos dispongan de unas garantias minimas de con-
fort, intimidad, confidencialidad y apoyo espiritual.

. 17. Se estableceran pautas de intervencion especificas, basadas

en la evidencia cientifica, en pacientes con enfermedades cré-
nico evolutivas de cualquier edad en fase avanzada/terminal.

AC. 46. Incluir valoraciones integrales para geriatria u otros.
AC. 47. Potenciar proyectos de intervencién paliativa en
subgrupos de estos pacientes.

. 18.Los y las pacientes con necesidad de cuidados paliativos

tendran garantizado el acceso a la utilizacién de los farma-
cos mas apropiados para el tratamiento de sus sintomas.

AC. 48. Se establecerd una pauta de tratamiento consensuada
con el o la paciente, o con sus cuidadores y cuidadoras
o familiares, para el tratamiento de sintomas.

AC.49. Se seguiran las recomendaciones del documento Indi-
cadors de qualitat de la prescripcié dels Contractes de
Gesti6 sobre el uso de mérficos que realice el Servei
de Salut de les Illes Balears y en general las recomen-
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daciones que los avances de la investigacion basada
en la evidencia aporten para tratar la sintomatologia
de estos y estas pacientes.

OE.V. Asegurar que se respetan los derechos del o de la
paciente y los principios de la bioética.

LAE. 19. Se informara a los y las pacientes sobre su estado de salud y
objetivos terapéuticos que, de acuerdo con sus necesidades y

preferencias, se puedan llevar a cabo, actuando y respondiendo
de acuerdo con los principios fundamentales de la bioética.

AC. 50. Quedara recogido en la historia clinica de los y las
pacientes que se les ha informado.

LAE. 20. Se respetaran los derechos de las y los pacientes o perso-
nas que ellos designen en materia de toma de decisiones
sobre el proceso y lugar de la muerte.

AC.51. Quedara recogido en la historia clinica de los y las
pacientes las decisiones tomadas en esta materia.

LAE. 21. Se ayudara en el proceso de toma de decisiones ante dile-
mas éticos al final de la vida, respetando los valores de la

o del paciente, protocolos, principios de la bioética y guias
de practica clinica existentes.

AC. 52. Formacién de los profesionales sanitarios en habilida-
des para la comunicacién.

AC. 53. Formacién en bioética.

AC. 54. Fomentar la creacién de comités de ética clinica asis-
tenciales en los diferentes niveles.

AC. 55. Se recogera en la historia clinica del o de la paciente el
hecho de que se les haya dado la informacién oportuna.

OE.VI. Impulsar el uso del documento de voluntades anticipadas.

LAE. 22. Publicacién y difusién en la comunidad auténoma de la

normativa sobre Voluntades Anticipadas.

AC. 56. Promover el registro de Voluntades Anticipadas en la
Histdria de Salut.
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OE. VII. Favorecer una atencién de calidad promoviendo la
formacion profesional y la investigacion como herramientas de
mejora e innovacion en este ambito.

LAE. 23.Se elaborara un plan de formacién continua en cuidados

paliativos para los y las profesionales, tanto de atencidn
primaria como hospitalaria y de las UCP.

AC. 57. Se realizaran cursos de formacién en cuidados paliativos para
profesionales sanitarios y de todos los dmbitos de atencidn,
tanto de centros publicos como privados. Estos cursos de for-
macion se estructuraran en tres niveles formativos, a saber:

- Formacién Basica: preferentemente dirigida a cualquier
profesional de la medicina y/o profesional de enferme-
ria, tanto de los EAP, SUAP, 061 como de los equipos
hospitalarios, sea cual sea la especialidad en la cual
desarrolle su actividad.

Se considerara formacién basica la realizacién de cursos
especificos de duracién comprendida entre las 20 y las
40 horas lectivas.

- Formacioén Intermedia: preferentemente dirigida a cual-

quier profesional de la medicina, profesional de enferme-
ria, y/o profesional de la psicologia de los EAP, ESAD y
urgencias hospitalarias y extra hospitalarias.
Se considerara formacién intermedia la realizacién de cursos
especificos de duracién comprendida entre las 40 y las 80
horas lectivas, cursos de tercer ciclo (doctorado) y/o estancias
en unidades de paliativos de uno a dos meses de duracion.

- Formacién Avanzada: preferentemente dirigida a cualquier pro-
fesional de la medicina, profesional de enfermeria, y/o profe-
sional de la psicologia de los ESAD, UCP y de los servicios hos-
pitalarios implicados en la atencién de estos y estas pacientes.
Se considerara formacion avanzada la realizacion de cur-
sos especificos de Master y/o estancias en unidades de
paliativos iguales o superiores a tres meses de duracion.

AC. 58. Se desarrollaran, en la comunidad auténoma, cursos de
formacidn sobre cuidados paliativos y sobre recursos dis-
ponibles dirigidos a los cuidadores y cuidadoras.

AC. 59. Se programaran cursos en Sistemas de gestion de las emo-
ciones, Promocién de la autoconciencia y Estrategias de
prevencién del Burn-Out dirigidos a los y las profesionales
que trabajen dentro del &mbito de los cuidados paliativos.
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LAE. 24. Es potenciaran linies d'investigacié en cures pal-liatives.

AC. 60. Fomentar la investigacién en cuidados paliativos basada
en criterios de calidad y evidencia cientifica que incor-
poren la perspectiva de género.

LAE. 25.En la medida que la financiacién para el desarrollo de la Es-
trategia lo permita, se facilitaran “bolsas de viaje” —traslado
e inscripcidén- para participar en cursos de formacién avanza-
da (bien sean presenciales o via la modalidad on-line) en ins-
tituciones reconocidas en cuidados paliativos y/o bioética

AC.61. Se estableceran, siempre que sea posible, los Convenios/
Subvenciones especificos por parte del Ministerio de Sani-
dad y Politica Social para el desarrollo de la Estrategia de
Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud.

OE.VII. Asegurar el registro y garantizar la evaluacion del
desarrollo de la Estrategia.

LAE. 26. Basandose en la metodologia establecida se dispondra de
un sistema de registro y de evaluacién sistematica de los
resultados, tanto clinicos de los y las pacientes en situa-

cién de cuidados paliativos como de gestién, que permita
la evaluacidn del desarrollo e implantacion de la Estrategia
al tiempo que se evalia la calidad asistencial.

AC.62. Se incorporard a los contratos de gestién del Servei de
Salut, conjuntamente con las distintas gerencias asis-
tenciales, la recogida de datos necesarios para la cons-
truccidn de los indicadores que respondan a los requeri-
mientos de informacidn, tanto de la Estratégia de Cures
Pal-liatives de les llles Balears como de la Estrategia de
Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud.

AC. 63. Recogida sistematica y periddica de informacién para
construir los indicadores de las estrategias, guias clini-
cas y los indicadores de farmacia.

AC. 64. Se cerrard el circulo de mejora continua con la eva-
luacién global de los indicadores que se recogeran en
un informe que elaborard el Comité Técnico para la
implantacién de la Estratégia de Cures Pal-liatives de les
Illes Balears.
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3.6. EVALUACION Y ANALISIS.

La estrategia nacional contempla una serie de indicadores que se debe-
ran evaluar de forma obligatoria con periodicidad anual y que se con-
sideran los minimos evaluables. Asi mismo, se incluyen los indicadores
que se consideran oportunos y necesarios para evaluar las actuaciones
a llevar a cabo en nuestra comunidad auténoma en la implantacién y
desarrollo de la Estratégia de Cures Pal-liatives de les llles Balears.

La metodologia de la evaluacién contempla las siguientes modalidades
de anélisis:

3.6.1. MAPA FUNCIONAL DE RECURSOS.

Comprende el andlisis de situacion y evolucién de aspectos ligados al
sistema sanitario, la estructura existente, desarrollo organizativo, uni-
dades funcionales y su denominacion.

Por cada unidad, dispositivo o equipo especifico existente, se solicita:
+ Denominacién
+ Ubicacion (Centro Hospitalario, Centro de Salud, Centro de
especialidades, edificio independiente, etc.)
+ Direccién postal
+ Entorno en el que se presta el servicio (hospitalizacién, régimen
ambulatorio o domiciliario)
- Ambito geografico en el que se provee el servicio. Areas de salud
a las que se da cobertura o de las que se es referente.
+ Composicion basica de los recursos humanos que integran los
diferentes tipos de estructuras:
- Profesionales de la medicina (+especialidad).
- Personal de enfermeria.
- Profesionales de la psicologia.
- Trabajadores sociales.
- Personal auxiliar.
- Otros (especificar).
+Se trata de recursos propios, concertados con entidades o
asociaciones privadas.
+ NUmero de camas especificas destinadas a cuidados paliativos.

Breve descripcion del modelo organizativo general establecido en la
comunidad auténoma respecto a las funciones bésicas para cada dis-
positivo de atencidn especificado anteriormente.
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3.6.2. INDICADORES

Indicadores de atencion a los y las pacientes / indicadores de cober-

tura de demanda:

Porcentaje de pacientes atendidos por EAP.

pacientes atendidos
+ 100

pacientes estimados

Pacientes atendidos, = cuidados paliativos prestados en periodo t (pe-
riodicidad anual)

Incluye el total de personas identificadas con necesidad de cuidados palia-
tivos, captados y atendidos, independientemente del grado de atencién y
con independencia de si han o no fallecido durante el afio en curso.

Pacientes estimados, = cuidados paliativos estimados en el periodo t.
(Dato a extraer de las estadisticas de éxitus INE-IBESTAT y poblacion TSI)
Estimacion respecto al total de éxitus debidos a enfermedades sus-
ceptibles de recibir cuidados paliativos. Los célculos se realizardn con
periodicidad anual, aplicdndose la estimacién a la poblacién TSI de la
comunidad auténoma a fecha 31 de diciembre del afio en curso (pe-
riodo de analisis)

Nivel de desagregacion:
Para cada grupo de enfermedades susceptibles de recibir cuidados pa-
liativos, de la siguiente forma:

a) Oncoldgicos

b)  No oncoldgicos

Porcentaje de pacientes atendidos por ESAD.

pacientes atendidos,

+ 100

pacientes estimados,

Pacientes atendidos, = cuidados paliativos prestados en el periodo t.
Incluye el total de personas identificadas con necesidad de cuidados palia-
tivos, captados y atendidos, independientemente del grado de atencién y
con independencia de si han o no fallecido durante el afio en curso.

Pacientes estimados, = cuidados paliativos estimados en el periodo t.
Estimacion respecto al siguiente célculo:

El 60 % de los y las pacientes fallecidas por cualquier tipo de cancer
durante el periodo de andlisis.
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El 30 % de las y los pacientes fallecidos por enfermedades incluidas
en la lista de enfermedades crénico evolutivas susceptibles de recibir
cuidados paliativos. Los célculos se realizaran con periodicidad anual,
aplicadndose la estimacion a la poblacién TSI de la comunidad auténoma
a fecha 31 de diciembre del afio en curso.

Nivel de desagregacion:
Para cada grupo de enfermedad susceptible de recibir cuidados paliati-
vos, recoger separadamente:

a) Oncoldgicos

b)  No oncoldgicos

Porcentaje de pacientes atendidos por Equipos, Unidades o Servicios
Hospitalarios.

pacientes atendidos,

- 100

pacientes estimados,

Pacientes atendidos, = cuidados paliativos prestados en el periodo t.
Incluye el total de personas dadas de alta con los cddigos V 66.7 del
CIE9-MC, como diagnéstico secundario.

Se diferenciaran del total los pacientes oncoldgicos —cédigos del capitu-
lo 2 del CIE9-MC- como diagndstico principal.

NOTA: Se debe identificar el servicio especializado/especifico que ha
estado al cargo de la o del paciente atendido. Este dato identificador de-
bera estar incluido y cumplimentado en el CMBD segtin nomenclatura
abreviada ya establecida.

Incluye el total de pacientes atendidos, independientemente del grado de
atencién y con independencia de si fallecieron o no durante el afio en curso.

Pacientes estimados, = cuidados paliativos estimados en el periodo t.
Estimacion respecto al siguiente calculo:

EL 60 % de los y las pacientes fallecidas por cualquier tipo de cancer du-
rante el periodo de analisis. EL 30 % de las y los pacientes fallecidos por
enfermedades incluidas en la lista de enfermedades crénico evolutivas
susceptibles de recibir cuidados paliativos. Los calculos se realizaran con
periodicidad anual, aplicdndose la estimacién a la poblacién TSI de la
comunidad auténoma a fecha 31 de diciembre del afio en curso.
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Nivel de desagregacion:
Para cada grupo de enfermedad susceptible de recibir cuidados paliati-
vos, recoger separadamente:

a) Oncoldgicos

b) No oncoldgicos

Para este indicador también serd necesario desagregar la informacién de for-
ma especifica por el servicio hospitalario que ha atendido al o la paciente.

Indicador de continuidad asistencial:

Porcentaje de pacientes ingresados directamente en UCP.

ingresos directos en UCP, 100

ingresos totales,

Ingresos directos en UCP =
Incluye el total de personas, incluidas en programa, que han estado ingre-
sadas de forma directa en una de las UCP durante el periodo de analisis.

Ingresos totales =

Incluye el total de personas, incluidas en programa, que han sido ingre-
sadas sea cual sea la via de acceso (urgencias, derivacion de los hospi-
tales de agudos, etc.) para recibir atencion paliativa.

Indicadores de cobertura de oferta:

Poblaciéon que dispone de ESAD de referencia

personas con ESAD de referencia,
- 100

poblacion

Personas con ESAD de referencia, =

Incluye el total de poblacién TSI, a fecha 31 de diciembre del periodo de
andlisis, de los cuales los y las profesionales de Atencién Primaria dispon-
gan de un equipo o unidad como apoyo especifico en cuidados paliativos.

Poblacién, = Poblacién total a fecha 31 de diciembre del periodo de anélisis.

Grado de utilizacién de opioides de tercer escaléon

DDD por receta o dispensados hospital , 100

poblacién TSI,

DDD por receta o dispensados hospita = nimero de dosis diarias de-
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finidas de opioides dispensados por receta y los suministrados en el
hospital, en el afo a analizar, de aquellas especialidades farmacéuticas
que contengan los siguientes principios activos:

- Buprenorfina (NO2AEQ1)
- Fentanilo (NO2ABO3)

- Morfina (NO2AAOQ1)

- Oxicodona (NO2AAOQ5)

Poblacié TSI = total de poblacién TSI —inicamente de activos mas pen-
sionistas- con fecha de cierre 31 de diciembre del afio de analisis.

Porcentaje de profesionales que han recibido formacién especifica
basica en cuidados paliativos.

Prof. formacién bésica CP,

+ 100

Total profesionales
Prof. formacién bésica CP = Total de profesionales que han recibido for-
macién bdasica especificamente dirigida a cuidados paliativos durante
el afo de andlisis.
Se considera formacidn basica la realizacién de cursos de entre 20 y 40
horas lectivas y que hayan sido acreditados por la comunidad auténoma.

Total profesionales = nimero total de profesionales en el afio de anélisis.

Nivel de desagregacion: Para cada tipo de profesional: medicina, en-
fermeria, psicologia, trabajo social u otros.
Por ambito de trabajo: EAP, ESAD, UCP, hospitalario, etc.

Porcentaje de profesionales que han recibido formacién especifica
intermedia en cuidados paliativos.

Prof. formacién intermedia CP,
- 100

Total profesionales

Prof. formacién intermedia CP = Total de profesionales que han reci-
bido formacién intermedia especificamente dirigida a cuidados paliati-
vos durante el afio de analisis.

Se considera formacién intermedia la realizacién de cursos de entre
40 y 80 horas lectivas, cursos de tercer ciclo (doctorado) y estancias
de 1 a 2 meses de duracién en unidades de paliativos y que hayan sido
acreditados por la comunidad auténoma.
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Total profesionales = nimero total de profesionales en el afio de analisis.

Nivel de desagregacion:

Para cada tipo de profesional: medicina, enfermeria, psicologia, trabajo
social u otros.

Por &mbito de trabajo: EAP, ESAD, UCP, hospitalario, etc

Porcentaje de profesionales que han recibido formacién especifica
avanzada en cuidados paliativos.

Prof. formacién avanzada CP,
+ 100

Total profesionales

Prof. formacién avanzada CP = Total de profesionales que han recibi-
do formacién avanzada especificamente dirigida a los cuidados paliati-
vos durante el afio de analisis.

Se considera formacién avanzada la realizacién de cursos de Master y
estancias de mas de 3 meses de duracién en unidades de paliativos y
que hayan sido acreditadas por la comunidad auténoma.

Total profesionales = nimero total de profesionales en el afio de andlisis.

Nivel de desagregacion:

Para cada tipo de profesional: medicina, enfermeria, psicologia, trabajo
social u otros.

Por &mbito de trabajo: EAP, ESAD, UCP, hospitalario, etc.

Numero de proyectos de investigacion financiados.

Numero de proyectos de investigacion sobre cuidados paliativos finan-
ciados con fondos publicos mediante sistemas de financiacién oficial
de las Administraciones Sanitarias tanto estatales (Instituto de Salud
Carlos Ill) como comunitarias durante el periodo de anlisis.

Indicadores de seguimiento de la implantacién de la Estrategia y

consecucion de los objetivos:
Para las siguientes acciones concretas se definen los siguientes indicadores:

AC. 1. Numero de pacientes registrados como incluidos en
programa de Cuidos Paliativos.

AC.7. Numero de inter-consultas hospitalarias.
Numero de inter-consultas con Atencién Primaria.
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AC. 8. Existencia de un protocolo de acogida que informe a
los y las profesionales del funcionamiento interno.

AC. 13. Distribucién de los ingresos (ESAD i UCP) por grupo de
patologia y servicio de procedencia.

AC. 26. Acciones puestas en funcionamiento. Breve descrip-
cién y fecha de inicio.

AC. 29-43. Protocolos y guias editadas con su descripcion.

AC. 44. Numero de pacientes registrados con instrucciones
previas/voluntades anticipadas.

AC. 50. Porcentaje de pacientes informados.

AC. 51. Porcentaje de pacientes que fallecieron alli donde
desearon, segun el registro de voluntades anticipadas.

AC. 56. Porcentaje de pacientes con voluntades anticipadas
registradas.

AC. 57-59. Niimero de actividades de formacion especifica en
bioética y comunicacién impartidas en la comunidad
auténoma. Desagregacion por nivel de formacién y
tipo de profesional.

AC. 60. Numero y descripcion de los proyectos de investiga-

cién en cuidados paliativos en desarrollo en la comu-
nidad auténoma.
Numero, descripcion y titulo de articulos, pésters,
comunicaciones y demds publicaciones que sobre cui-
dados paliativos se desarrollen desde la comunidad
auténoma.

3.7. CRONOGRAMA

3.7.1. CRONOGRAMA DE LAS ACTIVIDADES PARA LA
IMPLANTACION, DESARROLLO Y SEGUIMIENTO DE LA ESTRATEGIA
DE CURES PAL-LIATIVES DE LES ILLES BALEARS

* 18 de setiembre de 2008
Constitucion del Comité Técnico para la implantacién de la
Estratégia de Cures Pal-liatives de les Illes Balears.

+ 25 de setiembre de 2008
Jornada de Presentacién de la Estrategia de Cuidados Paliativos del
SNS como punto de partida.
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* Octubre 2008-diciembre 2008
Trabajo on-line de los miembros del Comité Técnico donde se de-
bate sobre el documento de trabajo. Estard dirigido por los coordi-
nadores de las distintas dreas de desarrollo de la Estrategia.

* Diciembre de 2008
Reunién del Comité Técnico para presentar el primer borrador del
documento Estratégia de Cures Pal-liatives de les Illes Balears.

* Junio de 2009
Elaboracion y discusion del documento definitivo.

¢ Julio de 2009
Disefio y publicacién del documento.

* Septiembre — Octubre 2009
Difusion de la Estrategia.

« 2009 - 2014
Reuniones de seguimiento de los miembros del Comité Técnico
en las que se daran a conocer los resultados de los indicadores, se
reflexionard sobre las conclusiones extraidas de las evaluaciones
y donde se propondran mejoras.

3.7.2. CRONOGRAMA DEL PLAN DE ACCIONES PARA EL
DESARROLLO DE LA ESTRATEGIA.

Este cronograma estard basado en las distintas acciones estratégicas
consensuadas por los miembros del Comité Técnico de la Estrategia. Ini-
cialmente se identificaran los responsables del desarrollo de las distintas
areas y, para cada una de les acciones, se propone tanto una fecha de im-
plantacién como un seguimiento de las acciones concretas ya descritas.

Operativamente consideramos oportuno agrupar los objetivos especi-
ficos, las lineas de actuacion estratégicas y las acciones concretas en
tres grandes bloques:

- Accesibilidad y circuitos:
- Calidad:
- Docencia e Investigaciéon:
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* Programa docente de la especialidad de Geriatria. http://www.segg.es

« Specialist and Palliative Care Nursing Program, King's College of
London, University of London, UK. http://www.kcl.ac.uk

+ Real decreto 450/2005 del 22 de abril de Desarrollo de las Espe-
cialidades de Enfermeria en Espafia. BOE n.° 108. (6/05/2005).

+ Propuesta de capacitacién de enfermeria en Cuidados Paliativos.
http://www.secpal.com

+ Area de Capacitacién Especifica y Diploma de Acreditacién Avan-
zada en Medicina Paliativa. http://www.secpal.com
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ANEXO 1
DOCUMENTO DE CONSENSO SOBRE SITUACIONES AL FINAL DE
LA VIDA

Consejo General del Poder Judicial
Ministerio de Sanidad y Consumo

Madrid, 3 de mayo de 1999

I. INTRODUCCION

Dentro del Convenio de Colaboracién suscrito por el Consejo General
del Poder Judicial y el Ministerio de Sanidad y Consumo, se celebré el
dia 1 de octubre una Jornada conjunta sobre Decisiones al final de la
vida.

Durante el desarrollo de las ponencias y el debate, se hizo patente la
necesidad de llegar a un consenso sobre una uniformizacién de térmi-
nos, asi como de elaborar una propuesta de actuaciones en este ambi-
to. La existencia de una Comisién Especial del Senado para el Estudio
de la Eutanasia, que podria beneficiarse de una propuesta de ese tipo,
hacia mas urgente dicho consenso.

Con estos objetivos, se creé un Grupo de Trabajo a propuesta de ambas
instituciones convocantes, constituido por las personas resefiadas al
final del documento.

La primera reunién tuvo lugar el dia 19 de octubre de 1998.
Los aspectos considerados fueron:

« Situaciones clinicas frecuentes.

« Consentimiento informado.

+ Conceptos terapéuticos relevantes.

« Términos relacionados con alargamiento/acortamiento de la vida.

* Propuesta de regulacion legal a partir de las reflexiones
precedentes.

Tras los trabajos realizados, se alcanzé un documento de consenso el
dia 3 de mayo de 1999.
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Il. OBJETIVOS

Discutir y generar consenso acerca de situaciones y definiciones rele-
vantes al final de la vida.

I1I. SITUACIONES CLINICAS FRECUENTES

Para describirlas se utilizaron diversos parametros: los relativos a la en-
fermedad, su impacto en autonomia y calidad de vida, las posibilidades
de respuesta al tratamiento especifico, y el pronéstico. Como es légico, se
trata de definiciones de caracter multifactorial, en las que debe tenerse
muy en cuenta la asociacién y concurrencia de los distintos pardmetros.

1. Enfermedad avanzada

Enfermedad incurable, con respuesta variable al tratamiento especi-
fico, de curso progresivo, gradual, con diverso grado de afectacién de
autonomia y calidad de vida, que probablemente evolucionara hacia la
muerte a medio plazo.

2. Enfermedad terminal

Enfermedad avanzada en fase evolutiva e irreversible, que afecta a au-
tonomia y calidad de vida (debido a sintomas, impacto emocional, pér-
dida de autonomia), con muy escasa o nula capacidad de respuesta al
tratamiento especifico y con un prondstico de vida limitado a meses,
en un contexto de fragilidad progresiva.

3. Situacién de agonia

La que precede a la muerte cuando ésta se produce de forma gradual, y
en la que existe deterioro fisico severo, debilidad extrema, alta frecuen-
cia de trastornos cognitivos y de la conciencia, dificultad de relacién e
ingesta y prondstico de vida de dias.

4. Minusvalia grave crénica

Situacion en la que se produce en el afectado una incapacitacién de
manera generalizada de valerse por si mismo, sin que existan posibi-
lidades fundadas de curacién y, en cambio, si existe seguridad o gran
probabilidad de que tal incapacitacién vaya a persistir durante el resto
de la existencia de esa persona.
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Las limitaciones inciden fundamentalmente sobre su autonomia fisica
y actividades de la vida diaria, asi como sobre su capacidad de expre-
sion y relacién. En ocasiones puede suponer la dependencia absoluta
de apoyo tecnoldgico.

5. Estado vegetativo persistente

Constituye una variante especialmente significativa del supuesto anterior,
que se caracteriza por la pérdida de modo irreversible de la conciencia y
la dependencia absoluta de apoyo tecnoldgico para la supervivencia.

IV. EL CONSENTIMIENTO INFORMADO
1. Contenido y procedimiento

De acuerdo a la legislacién sanitaria, todo paciente debe consentir a
una intervencién antes de que se realice y, por ende, tiene derecho a
rechazarla aunque sea beneficiosa para él desde el punto de vista del
profesional. Para poder ejercer este derecho el paciente debe conocer
su diagndstico y prondstico, de qué intervencion se trata, qué benefi-
cios y qué riesgos conlleva, y cuales son las alternativas.

A tal fin, el profesional debe transmitirle esta informacién de forma
verbal, inteligible y, en la medida de lo posible, en el seno de una rela-
cidén de confianza entre ambos. Sélo si el paciente ha recibido tal infor-
macién estard en condiciones de aceptar o rechazar la intervencién.

En determinadas intervenciones —segln los criterios cominmente
adoptados, vinculados a peculiaridades del procedimiento diagnéstico o
terapéutico— deberd suscribirse un documento de consentimiento in-
formado en el que figurard, en sus rasgos esenciales, qué informacidn se
le ha facilitado al paciente y el consentimiento del mismo (o la falta de
él). Este documento no puede, en ningun caso, sustituir a la informacion
verbal, ya que se estima que el documento no es el modo adecuado de
informar sino sélo la garantia de que se ha dado tal informacién.

2.Incapacidad para consentir
Un obstaculo fundamental para obtener un consentimiento informado

es que el paciente no tenga capacidad de discernimiento y/o decision,
sea porque no la ha adquirido aulin, dada su edad o condiciones menta-
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les, sea porque la ha perdido a lo largo de su vida o como consecuencia
de la propia enfermedad.

Se considerarad que una persona tiene la capacidad de discernimiento
y decisién cuando tenga capacidad natural de juicio para comprender,
una vez informada, el sentido y trascendencia de su resolucién y para
decidir en consecuencia. La minoria de edad o la declaracién civil de
incapacitacion no excluirdn de modo automatico tal capacidad.

Si la incapacidad es leve —o transitoria pudiéndose demorar la inter-
vencién— deberd acomodarse la informacién al paciente y la obten-
cién de su consentimiento a tales circunstancias.

Si la incapacidad es grave y permanente —o transitoria pero sin que
proceda médicamente una demora del tratamiento— el derecho a
consentir o rechazar el tratamiento corresponderd a los representan-
tes legales, familiares o allegados en el orden legalmente previsto. La
decisién de éstos debera estar inspirada en la voluntad o preferencia
presuntas del paciente que llegé a tener capacidad de discernimiento
o decisién en algin momento de su vida, o en el mejor interés del pa-
ciente que en ninglin momento tuvo tal capacidad.

Si no se dispone de la decisién de los representantes legales, familiares
o allegados, o existen motivos fundados para pensar que la decisién de
éstos no se ajusta a los criterios que se acaban de mencionar, la deci-
sion correspondera a los profesionales, inspirados, asimismo, en tales
criterios. En casos dificiles el comité de ética asistencial puede ser de
gran ayuda.

3. Declaraciones vitales

Primara sobre la decisidn de los representantes legales, familiares, alle-
gados o profesionales, segln los casos, la declaracion del paciente ex-
presada previamente por escrito en condiciones de plena capacidad
de discernimiento y decisién y en la que aluda, aun de modo genérico
pero inequivoco, a cuales sean sus opciones ante determinadas situa-
ciones clinicas o a quién debe tomar las decisiones en su nombre.

Debera reglamentarse con precision los requisitos que debera cum-
plir un documento de estas caracteristicas para poseer la validez aqui
otorgada.
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4. Intervenciones futiles

Si una intervencidn no esta indicada por futil (véase definicion infra), no
habra obligacién del profesional de practicarla aunque exista la solicitud
del paciente o de sus representantes, familiares o allegados.

V. CONCEPTOS TERAPEUTICOS RELEVANTES
1. Analgesia

Se entiende como el control del dolor, combinando medidas farmacolé-
gicas y generales. La analgesia correcta, asi como la eliminacién o reduc-
cion de los demas sintomas que alteran la calidad de vida, debe ser un
objetivo prioritario en todas las fases evolutivas de la enfermedad.

En casos de dolor intenso, la morfina y otros derivados opioides, admi-
nistrados preferentemente por via oral, son los farmacos de eleccién
para el control del dolor.

2. Sedacion

Tiene diversas acepciones en funcién de las variadas situaciones en las
que se aplica. En todas ellas se combina el objetivo fundamental de con-
trolar algunos sintomas, con una posible disminucién de la consciencia.

Administracién de farmacos para controlar sintomas neuropsicolégicos
especialmente molestos, como la ansiedad, el delirio, la confusién, el
insomnio, y que puede disminuir el nivel de consciencia.

En general, se trata de una medida gradual, susceptible de tomarse
con la participacién del enfermo o, en su defecto, de sus familiares,
allegados...,y que puede llegar a la sedacién completa como doble efec-
to del tratamiento de los sintomas. Administracién de farmacos para
tratar situaciones extremas, con frecuencia previsibles (hemorragias
masivas, delirio, crisis de disnea intensa, agonia con gran disconfort), en
las que existe gran angustia.

Esta medida, al igual que en el caso anterior, puede tomarse con par-
ticipacion del enfermo o, en su defecto, de sus familiares, allegados...,
al ser generalmente previsible. El grado de sedacién normalmente sera
completo.

Aparicidn de distintos grados de sedacién como doble efecto de la anal-
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gesia, generalmente transitorios. En este caso, el enfermo o, en su de-
fecto, sus familiares, allegados... deben estar informados de la posible
presentacion de este efecto secundario.

3. Coctel litico (cacotanasia)

Administracién de farmacos, generalmente por via endovenosa, con el
objetivo comun de abolir la consciencia y acortar la vida, llevado a cabo
de manera brusca y no gradual, generalmente sin participacion del en-
fermo, a peticién de la familia o por decisién del equipo terapéutico.

La practica del cocktail litico muestra una cierta incapacidad de los
equipos médicos para resolver los problemas habituales de control de
sintomas e impacto emocional en enfermos y familiares.

4. Tratamiento futil

Una intervencién es futil cuando no produce beneficio al paciente.
También se incluyen supuestos en los que el beneficio puede ser muy
pequefio y, por tanto, la intervencidn puede no estar indicada.

Si una intervencidn no estd indicada por futil, no hay que realizarla,
aunque la solicite el paciente o su familia.

Al final de la vida es frecuente que la mayor parte de las intervenciones
sean futiles, salvo las que calman el dolor o procuran confort al pacien-
te. Desconectar a un paciente de un respirador, no darle antibiéticos
ante una infeccién o suspender una nutricién con medios extraordina-
rios son ejemplos de intervenciones que se suelen suspender porque se
consideran futiles.

Reflexiones a tener en cuenta a la hora de precisar en los casos con-
cretos las calificaciones precedentes

-Los avances en los métodos analgésicos hacen poco frecuente
en los servicios con experiencia la sedacién con un objetivo
puramente analgésico.

- La frecuencia de uso de la sedacién en servicios especificos de
cuidados paliativos es del 20%.

- La sedacidn se distingue de otras practicas como el cocktail litico
en funcién de los siguientes pardmetros:

a. Un objetivo claro de controlar los sintomas arriba menciona-
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dos o la angustia.

b.La participacién del enfermo y la familia en la toma de la
decision.

c. El caracter gradual de las medidas.

d. Una decisién médica tomada de manera interdisciplinar.

VI. TERMINOS RELACIONADOS CON EL ALARGAMIENTO/
ACORTAMIENTO DE LA VIDA

1. «Buena practica» médica

Dentro de la consideracién de buena practica médica se pueden incluir
los siguientes comportamientos:

a. No aplazamiento de la muerte.

b. No prolongacion artificial de la vida.

c.Anticipacion de la muerte como doble efecto.

En relacién con los conceptos anteriores se han de hacer las siguientes
precisiones:

- Los comportamientos precedentes van referidos a las situaciones
clinicas mas arriba descritas.

-La omisién o la interrupcion de un tratamiento médico deben
considerarse términos complementarios, con el mismo valor clini-
co, ético y juridico.

- Se entiende por doble efecto, en el contexto precedente, la preci-
pitacién de la muerte como efecto secundario de la analgesia o la
sedacién, sin ser aquélla el objetivo terapéutico primario.

La utilizacién de los términos de eutanasia pasiva o indirecta para des-
cribir los conceptos anteriores no resulta apropiada, pues estamos ante
comportamientos insertos en la buena practica médica y orientados
en la idea de que intervenir sin limite no tiene sentido.

2. Eutanasia

Produccién directa de la muerte, de una persona que padece una en-
fermedad avanzada o terminal, o una minusvalia grave crénica, que le
produce sufrimientos considerados —por la mayoria de las personas—
importantes y sentidos subjetivamente como insoportables.

Aspecto fundamental de esta definicién es, asimismo, que la muerte es
ocasionada por otra persona, en general un profesional sanitario.
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El concepto se ha de diferenciar del de ayuda al suicidio, en el que
el paciente en las condiciones sanitarias aludidas solicita también la
muerte al médico pero, en este caso, el medio que el médico facilita lo
aplica el propio paciente.

La diferencia es muy relevante desde el punto de vista legal, porque el
suicidio no estd penado y las colaboraciones al suicidio sélo son puni-
bles si consisten en una induccién al suicidio o en una ayuda esencial
para su realizacion.

Tanto la eutanasia como la ayuda al suicidio son raras en la practica,
aunque parte de su excepcionalidad puede deberse a que estén prohi-
bidas. En cualquier caso, son mucho menos frecuentes que las descritas
anteriormente dentro del apartado de la buena practica médica, en las
que se toman decisiones a veces muy dificiles.

VII. PROPUESTA DE REGULACION LEGAL A PARTIR DE LAS
REFLEXIONES PRECEDENTES

1. Supuestos descritos como de buena practica médica

La intervencidn de los profesionales sanitarios deberd ajustarse estric-
tamente a los requisitos del consentimiento informado tal como han
sido establecidos en el apartado lIl.

Con tal fin, procede una reforma de la Ley General de Sanidad, y en
especial de sus articulos 10y 11, para que queden claramente estable-
cidos los principios siguientes:

a. Se deberan regular con mayor precisién todos los aspectos relati-
vos al consentimiento informado previo a la préctica de cualquier
tratamiento médico, atendiendo, en la medida de lo posible, a los
aspectos y soluciones aportadas mas arriba.

b. Debera establecerse claramente que la configuracion legal del
consentimiento informado asi desarrollada es también de apli-
cacion a todos los supuestos incluidos dentro de lo que hemos
denominado «buena practica médica».

Dado el caracter especialmente delicado de las actuaciones médicas
en estos uUltimos supuestos, habré de garantizarse adecuadamente la
seguridad juridica del personal sanitario interviniente. A tales efectos,
éste deberd disponer de protocolos especificos, adecuados y fiables a
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través de los cuales se establezca el procedimiento para verificar:

a. la concurrencia de la situacidn sanitaria extrema,

b. el suministro de la informacién correspondiente,

c. laaveriguacién de la auténtica voluntad del paciente o sus
representantes.

Se deberan ofrecer, legal o reglamentariamente, alternativas eficaces
para el paciente en casos de objecién médica.

2. Supuestos descritos como de eutanasia o ayuda médica punible
al suicidio

Toda conducta con la que se pretenda inducir al paciente para que so-
licite la eutanasia o se suicide con ayuda médica debera seguir siendo
considerada delito.

La peticién de la eutanasia no es una practica muy extendida en nues-
tro pais. A través de una atencién adecuada y con la creacién suficiente
de unidades de cuidados paliativos, se podria contribuir de una manera
decisiva a mitigar el dolor y ayudar a los enfermos a morir dignamen-
te. No obstante, frente a situaciones extremas, deberia pensarse en la
posibilidad de que nuestro ordenamiento juridico ofreciera soluciones
algo mas adecuadas.

En todo caso, y frente a cualquier reforma posible, referida a la euta-
nasia o a la ayuda médica al suicidio en relacién con las situaciones
clinicas anteriormente descritas, se deberian respetar, como minimo,
las siguientes condiciones:

a. Que la peticidn fuera de persona mayor de 18 afios con capacidad
natural de juicio.

b. Que constara la solicitud expresa, inequivoca y reiterada del pa-
ciente, no admitiéndose ningln tipo de representacién de su vo-
luntad por otras personas.

¢. Que cualquier actuacién se llevara a cabo por un médico o por
cualquier otra persona bajo su direccién.

d. Que el procedimiento fuera supervisado por un comité de ética o
entidad similar.

En Madrid, a 3 de mayo de 1999.
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ANEXO 2
RECOMENDACION 1418 (1999)

PROTECCION DE LOS DERECHOS HUMANOS Y LA DIGNIDAD DE
LOS ENFERMOS TERMINALES Y MORIBUNDOS.

Recomendacién adoptada por la Asamblea el 25 de junio de 1999
(242 sesion).
Extraido del Boletin Oficial del Consejo Europeo - junio 1999.

RECOMENDACION 1418 (1999)

1.

La vocacion del Consejo Europeo es proteger la dignidad de todos
los seres humanos y los derechos que nacen de ella.

. El progreso médico, que hoy hace posible curar enfermedades

hasta ahora intratables, el avance de la técnica y el desarrollo de
los sistemas de resucitacion, que hacen posible prolongar la vida
de una persona, retrasan el momento de la muerte. En consecuen-
cia, con frecuencia se ignora la calidad de vida de los enfermos
terminales, la soledad a la que se ven sometidos, su sufrimiento,
el de sus familiares y el del personal sanitario que los trata.

. En 1976, en su resoluciéon 613, la Asamblea declaré que estaba

“convencida de que lo que los enfermos terminales quieren es,
principalmente, morir en paz y dignidad, con el apoyo y la com-
pania, si es posible, de su familia y amigos”. La Recomendacion
779 anadié que “prolongar la vida no debe ser, en si mismo, el fin
exclusivo de la practica médica, que debe preocuparse igualmente
por el alivio del sufrimiento”.

. Més tarde, la Convencién Europea para la Proteccién de los Derechos

Humanos y la Dignidad del Ser Humano en relacién con la Aplica-
cién de la Biologia y la Medicina ha sentado principios importantes
y afirmado el camino, aun cuando no se refiera explicitamente a las
necesidades especificas de los enfermos terminales o moribundos.

. La obligacion de respetar y proteger la dignidad de estas perso-

nas deriva de la inviolabilidad de la dignidad humana en todas las
etapas de la vida. El respeto y proteccién encuentra su expresion
en proporcionar un medio adecuado que permita al ser humano
morir con dignidad.

. Esta tarea debe llevarse a cabo especialmente en beneficio de

las miembros mas vulnerables de la sociedad, tal y como de-
muestran muchas experiencias de sufrimiento del presente y
del pasado mas préximo. De la misma forma que el ser humano
comienza su vida en la debilidad y la dependencia, necesita pro-
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teccién y apoyo al morir.
7. Los derechos fundamentales que derivan de la dignidad del pacien-
te terminal o moribundo se ven amenazados por diversos factores:

VL.

VII.

VIII.

. Las dificultades de acceso a los cuidados paliativos y un

buen manejo del dolor.

. La frecuente falta de tratamiento del sufrimiento fisico y de

las necesidades psicoldgicas, sociales y espirituales.

. La prolongacién artificial del proceso de muerte, ya por el

uso desproporcionado de medios técnicos, ya por la conti-
nuacién del tratamiento sin consentimiento del paciente.

. La falta de formacién continuada y apoyo psicolégico a los

profesionales sanitarios que trabajan en medicina paliativa.

. Lainsuficiencia de apoyo y asistencia a los familiares y amigos

de los pacientes en fase terminal, que de otra forma podrian
aliviar el sufrimiento humano en sus diversas dimensiones.

El temor de los pacientes a perder autonomia y convertirse,
consecuentemente, en una carga tanto para sus seres queri-
dos y familiares como para las instituciones.

La carencia o inadecuacién de un entorno social e institu-
cional en el que uno pueda separarse para siempre de sus
familiares y amigos en paz.

La insuficiente asignacién de financiacién y recursos para la
asistencia y apoyo de los enfermos terminales o moribundos.

. La discriminacién social inherente a la debilidad, el morir y

la muerte

8.La Asamblea insta a los Estados miembros a que su Derecho inter-
no incorpore la proteccidn legal y social necesaria contra estas
amenazas y temores que el enfermo terminal o moribundo afron-
ta, y en particular sobre:

VL.

Morir sometido a sintomas insoportables (por ejemplo,
dolor, ahogo, etc.).

. La prolongacién del proceso de la muerte contra la voluntad

del enfermo terminal.
Morir en el aislamiento social y la degeneracién.

. Morir bajo el temor de ser una carga social.
. Las restricciones a los medios de soporte vital por razones

econdémicas.
La falta de fondos y recursos materiales para la asistencia
adecuada del enfermo terminal o moribundo.
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9. Por tanto, la Asamblea recomienda que el Comité de Ministros
inste a los Estados miembros del Consejo e Europa a respetar y
proteger la dignidad de los enfermos terminales o moribundos en
todos los aspectos:

A. Reconociendo y protegiendo el derecho de los enfermos ter-
minales o moribundos a los cuidados paliativos, al tiempo
que se adoptan las medidas necesarias para:

VL.

VII.

VIII.

Asegurar que los cuidados paliativos sean reconoci-
dos como un derecho legal del individuo en todos los
Estados miembros.

. Proporcionar un acceso equitativo a los cuidados paliati-

vos a todas las personas moribundas o en fase terminal.
Garantizar que los familiares y amigos son animados
a acompaniar al enfermo terminal o moribundo y reci-
ben un apoyo profesional en tal emperio. Si la familia
y/o las asociaciones de cualquier tipo resultan ser in-
suficientes o limitadas, se deben facilitar métodos al-
ternativos o complementarios de asistencia médica.
Contar con organizaciones y equipos de asistencia
ambulatoria, que aseguren la asistencia paliativa a
domicilio en los casos en que esté indicada.
Asegurar la cooperacién entre todas las personas y
profesionales implicados en la asistencia del mori-
bundo o la persona en fase terminal.

Garantizar el desarrollo y mejora de los estandares de ca-
lidad en los cuidados del enfermo terminal o moribundo.
Asegurar que la persona en fase terminal o moribun-
da reciba un adecuado tratamiento del dolor y cui-
dados paliativos, a menos que el interesado decida
lo contrario, incluso si tal tratamiento tiene como
efecto secundario el acortamiento de la vida.
Garantizar que los profesionales sanitarios reciben
formacién para proporcionar una asistencia médica,
de enfermeria y psicoldgica a cualquier enfermo ter-
minal o moribundo, en el seno de un equipo coordi-
nado y segun los estandares més altos posibles.

. Crear e impulsar centros de investigacién, ensefian-

za y capacitacion en los campos de la medicinay los
cuidados paliativos, asi como en tanatologia inter-
disciplinar.



X.
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Garantizar que al menos los grandes hospitales cuen-
tan con unidades especializadas en cuidados paliativos y
hospicios, en los que la medicina paliativa pueda desar-
rollarse como parte integral del tratamiento médico.
Asegurar que la medicina y los cuidados paliativos se
asientan en la conciencia publica como un objetivo
importante de la medicina.

B. Protegiendo el derecho de las personas en fase terminal o
moribundas a la autodeterminacién, al tiempo que se adop-
tan las medidas necesarias para:

Dar eficacia al derecho de la persona en fase termi-
nal o moribunda a una informacién veraz y completa,
pero proporcionada con compasién, sobre su estado
de salud, respetando, en su caso, el deseo del paciente
a no ser informado.

. Hacer posible que el enfermo terminal o la persona

moribunda pueda consultar a otro médico distinto del
que le atiende habitualmente.

Garantizar que ningtin enfermo terminal o persona
moribunda sea tratada contra su voluntad y que en
esta materia no actua bajo la influencia o presién de
un tercero. Ademas, se debe garantizar que su volun-
tad no se configura bajo presiones econémicas.
Asegurar que se respetara el rechazo a un tratamien-
to especifico recogido en las directivas avanzadas o
testamento vital de un enfermo terminal o persona
moribunda seran respetadas. Por otra parte, se deben
definir criterios de validez sobre la coherencia de tales
directivas avanzadas, asi como la delegacién en perso-
nas proximas y el alcance de su autoridad para decidir
en lugar del enfermo. También se debe garantizar que
las decisiones de las personas préximas, que se su-
brogan en la voluntad del paciente, habran de estar
basadas en los deseos expresados con anterioridad
por el paciente o bajo presunciones sobre su volun-
tad y se adoptan sélo si el paciente implicado en esa
situacion no ha formulado deseos expresamente o si
no hay una voluntad reconocible. En este contexto,
siempre debe haber una conexién clara con los deseos
expresados por la persona en cuestién en un periodo
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VL.

de tiempo cercano al momento en que se adopta la
decisién -deseos referidos especificamente al morir-,
y en condiciones adecuadas, es decir, en ausencia de
presiones o incapacidad mental. Se debe, asimismo,
garantizar que no serdn admisibles las decisiones
subrogadas que se basen en los juicios de valor ge-
nerales imperantes en la sociedad y que, en caso de
duda, la decisidn se inclinard siempre por la vida y su
prolongacion.

Garantizar que, a pesar de la responsabilidad ulti-
ma del médico en materia terapéutica, se tienen en
cuenta los deseos expresados por un enfermo ter-
minal o persona moribunda en relacién con formas
particulares de tratamiento, siempre que no atenten
contra la dignidad humana.

Asegurarse de que, en situaciones en las que no exis-
ten directivas anticipadas o testamento vital, no se
infringe el derecho del paciente a la vida. Es necesario
definir un catélogo de tratamientos que en ningin
caso pueden ser omitidos o retirados.

C. Respaldando la prohibicién de poner fin a la vida intenciona-
damente de los enfermos terminales o las personas moribun-
das, al tiempo que se adoptan las medidas necesarias para:

Reconocer que el derecho a la vida, especialmente en
relaciéon con los enfermos terminales o las personas
moribundas, se garantiza por los Estados miembros,
de acuerdo con el articulo 2 de la Convencién Euro-
pea de Derechos Humanos, segtn la cual “nadie sera
privado de su vida intencionadamente...”.

Reconocer que el deseo de morir no genera el dere-
cho a morir a manos de un tercero.

Reconocer que el deseo de morir de un enfermo ter-
minal o una persona moribunda no puede, por si mis-
mo, constituir una justificacién legal para acciones
dirigidas a poner fin a su vida.
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ANEXO 3
DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS.

MODELO DE DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Antes de rellenar este documento es necesario hacer una lectura dete-
nida de “las consideraciones sobre el documento de voluntades antici-
padas” y buscar la ayuda y orientacién de un profesional para valorar
el alcance de sus decisiones. Respecto a los apartados I, Il y Il se enten-
deran como complementarios y sucesivos, ya que sin la especificacion
de los principios y las situaciones sanitarias a que se hace referencia en
los apartados | y I, las instrucciones del apartado Il no tienen sentido.

DATOS PERSONALES:

NI o
X0 it
Estado Civil: ...

Fecha de nacimiento: ...........cooooiiiiiii e
Nacionalidad: ...........oooiiii
DOMICILIO: ..o
Teléfono: ...

Con capacidad para tomar una decisién de manera libre y con informa-
cion suficiente que me ha permitido reflexionar, expreso las voluntades
anticipadas, que expresan Ml VOLUNTAD ACTUAL, de acuerdo con lo
que dispone la Ley 1/2006, de 3 de marzo de Voluntades Anticipadas,
que quiero que se tengan en cuenta sobre mi atencién sanitaria cuan-
do me encuentre en una situacion en que, por diferentes circunstan-
cias derivadas de mi estado fisico y/o psiquico, no pueda expresar mi
voluntad:

I. CRITERIOS QUE DESEO QUE SE TENGAN EN CUENTA.

Para mi proyecto vital, la calidad de vida es un aspecto muy importante
y esta calidad de vida la relaciono con unos supuestos que, a modo de
ejemplo, podrian ser los siguientes:
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« La posibilidad de comunicarme de cualquier manera y relacionar-
me con otras personas.

« El hecho de no sufrir dolor importante ya sea fisico o psiquico.

« La posibilidad de mantener una independencia funcional suficien-
te que me permita ser auténomo/a para las actividades propias
de la vida diaria.

« Preferencia por no prolongar la vida por si misma en situaciones
clinicas irreversibles.

* Preferencia por permanecer en mi domicilio habitual los ultimos
dias de mi vida.

* En caso de duda con la interpretacién de este documento, deseo
que se tenga en cuenta la opinién de mi representante.

« En caso de encontrarme transitoriamente en estado de lucidez, no
deseo ser informado sobre mi diagnéstico fatal.

II. SITUACIONES CLINICAS QUE DESEO SE CONSIDEREN EN ESTE
DOCUMENTO:

Deseo que se respeten de forma genérica los principios nombrados en
el apartado anterior, asi como en las situaciones médicas como las que
se especifican a continuacion, pero incluyendo otras.

+ Enfermedad irreversible que ha de conducir inevitablemente en
un breve plazo a mi muerte.

« Estado vegetativo crénico.

« Estado avanzado de la enfermedad de pronéstico fatal.

« Estado de demencia grave.

« Enfermedad incurable avanzada (enfermedad de curso progresivo,
gradual, con diversos grados de afectacién a la autonomia y la
calidad de vida con respuesta variable al tratamiento especifico,
que evolucionara hacia la muerte a medio plazo)

« Enfermedad terminal (Enfermedad avanzada, en fase evolutiva e
irreversible, con sintomas multiples, impacto emocional, pérdida
de la autonomia, con muy poca o nula capacidad de respuesta al
tratamiento especifico y con un prondstico de vida generalmente
inferior a los seis meses, en un contexto de fragilidad progresiva).

« Situacion de agonia (La que precede a la muerte cuando ésta se
produce de forma gradual, y en la cual existe deterioro fisico in-
tenso, debilidad externa, alta frecuencia de trastornos cognitivos
y de la conciencia, dificultad de relacién e ingesta y pronédstico de
vida de dias u horas).
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lIl. INSTRUCCIONES SOBRE LAS ACTUACIONES SANITARIAS

Lo que se ha sefialado anteriormente, de acuerdo con los criterios y
las situaciones sanitarias especificas, implica tomar decisiones como
las siguientes:

+ Deseo finalizar mi vida sin la aplicaciéon de técnicas de soporte
vital, respiracion asistida o cualquier otro medio extraordinario
desproporcionado y futil que tan solo esté dirigido a prolongar mi
supervivencia artificialmente, que estas medidas se retiren si ya
han comenzado a aplicarse.

+ Que me suministren los farmacos necesarios para paliar al maxi-
mo el malestar, el sufrimiento psiquico y dolor fisico que me oca-
siona mi enfermedad.

+ Que sin perjuicio de la decisidon que tome, me garanticen la asis-
tencia necesaria para procurarme una muerte digna.

+ Rechazo recibir medicamentos o tratamientos complementarios
y que se me realicen pruebas o procedimientos diagnésticos si en
nada han de mejorar mi recuperacién o mitigar mis sintomas.

+ Si estuviera embarazada y correspondiera alguna de las situacio-
nes descritas en el apartado I, quiero que la validez de este do-
cumento quede suspendido hasta después del parto, siempre que
esto no afecte negativamente al feto.

+ Deseo que se facilite a mis seres queridos y familiares el acompa-
fiarme en el tramo final de mi vida si ellos asi lo han manifestado
y dentro de las posibilidades del contexto asistencial.

IV.INSTRUCCIONES SOBRE MI CUERPO

+ Deseo donar mis érganos para que sean transplantados a otra
persona que lo necesite.

+ Deseo donar mis drganos para la investigacion.

+ Deseo donar mi cuerpo para la investigacién, incluida la autopsia,
cuando fuera necesaria segun criterio facultativo.

+ Deseo donar mis érganos para la ensefianza universitaria.

+ Deseo donar mi cuerpo para la ensefianza universitaria.

+ Deseo ser incinerado.

+ Deseo ser enterrado.

« Oficios funerarios religiosos catélicos.

« Otras religiones.
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V. OTRAS INSTRUCCIONES

que, dentro de este contexto, no sean contrarias al ordenamiento juri-
dico ni a la lex artis:

V1. DESIGNACION DE REPRESENTANTE INTERLOCUTOR (opcional)

De acuerdo con los articulos 5 de la Ley 1/2006, de 3 de marzo, de Vo-
luntades Anticipadas, designo como mi representante para que actte
como interlocutor vélido y necesario con el médico o con el equipo sa-
nitario que me atenderd en el caso de encontrarme en una situacién en
que no pueda expresar mi voluntad, asi como si hubiera duda en la inter-
pretacion de mi proyecto vital o de mis valores sobre la calidad de vida,
quiero que se tenga en cuenta la opinién del mismo. Por esto, designo
comO tal, @l SI/SIa ..o
con DNI/NIE/PASAPORTE Nttt
condomicilioen lacalle...............ccciiiiiii ,

En consecuencia, autorizo a mi representante para que tome decisio-
nes respeto a mi salud en el caso que yo no puede por mi mismo.
« Siempre que no se contradigan con ninguna de las voluntades

anticipadas que consten en este documento.
« Limitaciones especificas:

En caso de imposibilidad, defuncién o renuncia de mi repre-

sentante interlocutor, deseo como sustituto: .............cocoeveviveneeen....
con DNI/NIE/PASAPORTE NO ..o
condomicilioenlacalle.............o.oooi ,
N e yde y teléfono ......ccooovveeiii
QO
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VII. DECLARACION DE LOS TESTIGOS (a rellenar Ginicamente
cuando el documento se otorgue ante testigos)

Los abajo firmantes, mayores de edad, declaran que la persona que
firma este documento de voluntades anticipadas lo ha hecho plena-
mente consciente sin que hayamos podido apreciar ningun tipo de
coaccién en su decisién.

Al mismo tiempo, los abajo firmantes como testigos primero, segundo
y tercero, declaran no mantener ningun tipo de vinculo familiar o pa-
trimonial con la persona que firma este documento.

Testigo primero:
Nombre y Apellidos
DNI/NIE/PASAPORTE
Direccién

Testigo segundo:
Nombre y Apellidos
DNI/NIE/PASAPORTE
Direccién

Testigo tercero:
Nombre y Apellidos
DNI/NIE/PASAPORTE
Direccién
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IX. ACEPTACION DEL REPRESENTANTE (opcional)

Acepto la designacidn y estoy de acuerdo con ser el representante de
DON L.,
en caso que este no pueda expresar sus directrices respecto a su aten-
cién sanitaria. Comprendo y estoy de acuerdo en seguir las directrices
expresadas en este documento por la persona que represento.
Entiendo que mi representacion solo tiene sentido en caso que la per-
sona que represente no pueda expresarse por si misma, estas directri-
ces y en caso que no haya revocado previamente este documento, bien
en su totalidad o en parte que a mi me afecte.

Nombre y Apellidos del representante:
DNI/NIE/PASAPORTE
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ESTRATEGIA DE CUIDADOS PALIATIVOS DE LES ILLES BALEARS

OBJETIVO GENERAL/PRINCIPAL

Proporcionar a los y las pacientes en fase avanzada y/o terminal de la enfermedad y a sus familiares, una valoracién y atencién inte-
gral adaptada a cada situacién, en cualquier nivel asistencial y durante todo el proceso, basada en el reconocimiento del derecho de
cada persona a recibir en este periodo el mejor tratamiento. Siempre siguiendo criterios de eficiencia, equidad y calidad.

OBJECTIVOS ESPECIFICOS

I. Asegurar la maxima
cobertura poblacional.

LINEAS ESTRATEGICAS

LAE. 1. La atencién primaria
debe ser el eje sobre el que
pivote la atencién a los y las
pacientes con necesidad de
cuidados paliativos.

LAE. 2. Se dard cobertura a
pacientes con necesidad de
cuidados paliativos ingresados en
otras instituciones no sanitarias,
tanto puiblicas como privadas,
respetando los acuerdos y
convenios establecidos en cuanto
a la facturacién a terceros.

LAE. 3. Se garantizara el acceso
de pacientes y sus familiares
a los distintos programas de

intervencién psicoldgica existente.

ACCIONES CONCRETAS

AC. 1. Losy las pacientes con necesidad de cuidados paliativos
dispondran de un EAP de referencia que sera el responsable de su
atencién.

AC. 2. Los EAP dispondran de una sectorizacion adecuada de
todos los recursos, adaptada a la realidad demografica y a las
necesidades existentes.

AC. 3. Tanto los EAP, como los ESAD y las UCP dispondran de un
mapa de recursos que definira los equipos de referencia en todos
los dmbitos asistenciales publicos para atender con garantias y
calidad a las demandas de los y las pacientes con necesidad de
cuidados paliativos.

AC. 4. Este mapa de recursos se hara visible para toda la
poblacién con necesidad de cuidados paliativos (pacientes,
cuidadores y cuidadoras)

AC. 5. Desde la coordinacién de la Estrategia se impulsaran
unos criterios de acceso consensuados tanto para que los y las
pacientes puedan acceder a los ESAD como a las UCP.

AC. 6. Los ESAD darén cobertura territorial y las gerencias de
quienes dependan favoreceran estos desplazamientos.

AC. 7. Los equipos de cuidados paliativos colaboraran con la
intencién especializada para la valoracién conjunta de las y los
pacientes. Ambos trabajaran en coordinacién con los EAP.

AC. 8. Las UCP se ubicaran en hospitales de agudos y/o hospitales
de convalecencia y rehabilitacion, atendiendo a las personas en
situacion avanzada/terminal, con criterios organizativos especificos
para promover la intimidad, el confort y la participacion de la familia
en los cuidados (habitaciones individuales, comida libre y sin horarios,
acompafiamiento, etc.) tal y como queda definido en el Pla d’accions
sanitaries dins ['ambit sociosanitari del Servei de Salut 2010-2014.

AC. 9. Se elaborara un mapa de recursos para la poblacién
necesitada.

AC. 10. Los y las profesionales dispondrén del mapa de recursos
de referencia conjuntamente con los criterios de acceso..

AC. 11. Se daran a conocer a la poblacién los programas existentes..

AC. 12. Se disefiard un circuito especifico que, pivotando en el
EAP y el ESAD, permita acceder a estos programas
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OBJECTIVOS ESPECIFICOS ~ LINEAS ESTRATEGICAS
LAE. 4. Se proporcionard
cobertura las 24 horas del dia,
los 7 dias de la semana, los
365 dias del afo.

LAE. 5. Se informara a la
poblacién sobre los objetivos,
principios y recursos
disponibles en la atencién en
cuidados paliativos..

II. Asegurar la
coordinacién entre

los diferentes niveles
asistenciales y entre las
diferentes instituciones,
asegurando los circuitos
de derivacion.

LAE. 6. Identificacién de los y las
pacientes que se encuentren en
situacién avanzada/terminal de
la enfermedad para su registro
en la historia clinica en todos los
diferentes niveles asistenciales.

LAE. 7. Instaurar en la comunidad
auténoma un sistema de
coordinacién entre las diferentes
instituciones, vinculado al Pla
d'accions sanitaries dins l'ambit
sociosanitari del Servei de Salut
2010-2014, con recursos sanitarios
y sociales con el objetivo de
organizar la ayuda a los y las
pacientes, cuidadores y cuidadoras.

LAE. 8. Impulsar mecanismos de
informacién bidireccional a través
de los cuales los y las profesionales
adscritos a los Servicios Sociales y
los y las profesionales adscritos a
los Servicios Sanitarios colaboren
en materia de atencién social y
disponibilidad de recursos.

LAE. 9. Impulsar, colaborando con
Servicios Sociales, la organizacion

e instauracion de programas de
ayuda al cuidador y cuidadora

con informacion de los recursos,
servicios y materiales disponibles de
forma que se facilite la tramitacién
burocrética.

ACCIONES CONCRETAS

AC. 13. Se elaborara un protocolo de coordinacién entre los
diferentes dispositivos asistenciales responsables del o de la
paciente (PAC, SUAP, ESAD, 061, hospitales de agudos, hospitales
de convalecencia y rehabilitacién) con gestién directa de ingreso
segtn disponibilidad de camas.

AC. 14. Se impulsara la conexién informatica con el 061.

AC. 15. Se elaboraran y editaran tripticos informativos (folletos) y

se facilitara la organizacion de talleres de charlas dirigidas a diversos
grupos de poblacién (asociaciones de vecinos, asociaciones de la
tercera edad, escuelas, etc.) de forma que se les acerque al tema de la
muerte, la atencién humanizada y, en general, a los cuidados paliativos..

AC. 16. Registro de AP, ESAD, UCP y hospitales de agudos
(codificacién que corresponda)

AC. 17. Impulsar el desarrollo de Historia de Salut y del sistema de
informacién RACPAL en los ESAD

AC. 18. Se garantizara que las personas institucionalizadas
en centros publicos y con necesidad de cuidados paliativos
dispongan de los mismos servicios, beneficidndose de la
coordinacién y utilizacién de protocolos intra y entre niveles.

AC. 19. Se hara difusién dentro del &mbito de institucionalizacién
socio sanitario privado de los protocolos y vias de coordinacién

inter niveles en materia de cuidados paliativos para garantizar la
calidad de la atencién a recibir.

AC. 20. Impulsar/Dar continuidad a la Comissié SocioSanitaria.

AC. 21. Hacer difusién dentro del ambito de Asuntos Sociales de
los protocolos de actuacién y guias que se desarrollen dentro del
marco de la presente Estrategia.

AC. 22. Elaborar folletos informativos.
AC. 23. Informar del acceso al material de apoyo.

AC. 24. Garantizar la cobertura telefénica las 24 horas



OBJECTIVOS ESPECIFICOS

lll. Implicar a todos los
y las profesionales en
la atencién en cuidados
paliativos.

IV. Asegurar una
atencién humanizada,
integral y de calidad.

LINEAS ESTRATEGICAS

LAE. 10. Los cuidados
paliativos se proporcionaran
en todos los niveles
asistenciales: tanto
hospitales de agudos, como
centros de AP, hospitales de
convalecencia y rehabilitacién
y residencias. Esto refuerza
la polivalencia y continuidad
en la asistencia y permite la
optimizacion de los recursos
humanos durante todo el
proceso por el mismo equipo
asistencial.

LAE. 11. Los y las profesionales
dispondran, desde que se
identifica la situacién como
avanzada/terminal, de un plan de
actuacion individualizado, con un
modelo definido de valoracién que
contemple todas las necesidades
y deteccién de los problemas,
coordinado con los y las diferentes
profesionales sanitarias de

APy AE. Este plan contendra
informacién sobre la situacién
clinica, psicoldgica y social de la

o del paciente; la situacion de los
cuidadores y cuidadoras asi como
informacién sobre el entorno y el
confort que rodea al o la paciente.

LAE. 12. Se realizara una
valoracion de la capacidad para
cuidar y dar apoyo educativo a
los cuidadores y cuidadoras.

LAE. 13. Se facilitara la
potenciacién y desarrollo del
voluntariado asistencial en
cuidados paliativos.

LAE. 14. Realizacién del
seguimiento del proceso
de duelo dentro del ambito
familiar para detectar e
intervenir en situaciones de
duelo complicado.
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ACCIONES CONCRETAS

AC. 25. Presentacion, difusién y seguimiento de la Estratégia de
Cures Pal-liatives de les llles Balears.

AC. 26. Se facilitard el acceso a todos los y las profesionales a los
documentos técnicos sobre cuidados paliativos via la utilizacion de las
nuevas tecnologias mediante la creacién de un espacio virtual.

AC. 27. Todos y todas las profesionales implicados en los
cuidados paliativos dispondran de los documentos de apoyo al
desarrollo de esta estrategia: Estratégia de Cures Pal-liatives de les
Illes Balears, guias de practica clinica, protocolos, etc.

AC. 28. Facilitar la accesibilidad y la asistencia a los cursos de formacién
para profesionales implicados en los cuidados paliativos.

AC. 29. Difusién de los resultados de la evaluacidn y establecimiento
de lineas de mejora sobre la base de dichos resultados.

AC. 30. Valoracién de la o del paciente y situacién de los
cuidadores y cuidadoras.

AC. 31. Plan de actuacién individualizado..

AC. 32. Elaboracién de protocolos conjuntos de trabajo
interdisciplinar.

AC. 33. Creacién de protocolos de coordinacién al ingreso y al
alta.

AC. 34. Valoracién del riesgo de claudicacion familiar.

AC. 35. Elaboracién de material informativo para el auto cuidado
emocional de los familiares..

AC. 36. Colaborar con las organizaciones pertinentes

para fomentar la formacién, entrenamiento, supervision,
reconocimiento y evaluacién del voluntariado en cuidados
paliativos.

AC. 37. Desarrollo de instrumentos de identificacion de factores
de riesgo de duelo complicado.

AC. 38. Elaboracién de protocolos de seguimiento del proceso de
duelo complicado..

AC. 39. Desarrollo de programas de intervencion psicolégica en
las familias con duelo complicado.
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OBJECTIVOS ESPECIFICOS

LINEAS ESTRATEGICAS

LAE. 15. Se implantara por
parte de la comunidad
auténoma guias integradas
de practica clinica segln

criterios de calidad del Sistema

Nacional de Salud, asi como
protocolos especificos.

LAE. 16. Prestar especial
atencién a la situacién de
los dltimos dias o agonia,
incrementando las medidas
de confort y respetando las
ultimas voluntades.

LAE. 17. S'establiran pautes
d'intervencié especifiques
basades en evidéncia
cientifica en pacients amb
malalties croniques evolutives
de qualsevol edat en fase
avancada o terminal.

LAE. 18. Los y las pacientes
con necesidad de cuidados
paliativos tendran garantizado
el acceso a la utilizacién de
los formacos mas apropiados
para el tratamiento de sus
sintomas.

ACCIONES CONCRETAS

AC. 40. Elaborar guias de practica clinica consensuadas entre los y
las profesionales y llevar a cabo su difusién.

AC. 41. Se editaran y difundirén, a todas las unidades que intervengan
en el proceso, los protocolos de actuacién consensuados sobre:

- Manejo de la agonia para los y las profesionales de los EAP

- Protocolo del duelo

- Manejo de la via subcutanea para los cuidadores y cuidadoras
- Otros.

AC. 42. Valoracién de sintomas y utilizacién de escalas validadas.
AC. 43. Implantar un protocolo de manejo de la agonia

AC. 44. Registro de instrucciones previas

AC. 45. Garantizar que los enfermos y enfermas en situacion terminal,
ingresados en las UCP o en los hospitales de agudos dispongan de unas
garantfas minimas de confort, intimidad, confidencialidad y apoyo espiritual..

AC. 46. Incluir valoraciones integrales para geriatria u otros

AC. 47. Potenciar proyectos de intervencion paliativa en
subgrupos de estos pacientes.

AC. 48. Se establecera una pauta de tratamiento consensuada
con el o la paciente, o con sus cuidadores y cuidadoras o
familiares, para el tratamiento de sintomas..

AC. 49. Se seguiran las recomendaciones del documento Indicadors

de qualitat de la prescripcic dels contractes de gestid sobre el uso de
morficos que realice el Servei de Salut de les llles Balears y en general las
recomendaciones que los avances de la investigacion basada en la evidencia
aporten para tratar la sintomatologfa de estos y estas pacientes..



OBJECTIVOS ESPECIFICOS

V. Asegurar que se
respetan los derechos de
la o del paciente y los
principios de la bioética.

VL. Impulsar el uso del
documento de voluntades
anticipadas.

LINEAS ESTRATEGICAS

LAE. 19. Se informara a los y
las pacientes sobre su estado de
salud y objetivos terapéuticos
que, de acuerdo con sus
necesidades y preferencias, se
pueden llevar a cabo, actuando
y respondiendo de acuerdo con
los principios fundamentales de
la bioética.

LAE. 20. Se respetaran los
derechos de las y los pacientes o
personas que ellos designen en
materia de toma de decisiones
sobre el proceso y lugar de la
muerte.

LAE. 21. Se ayudara en el
proceso de toma de decisiones
ante dilemas éticos al final de
la vida, respetando los valores
de la o del paciente, protocolos,
principios de la bioética y guias
de practica clinica existentes.

LAE. 22. Publicacién y difusién
en la comunidad auténoma de
la normativa sobre voluntades
anticipadas.
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ACCIONES CONCRETAS

AC. 50. Quedara recogido en la historia clinica de los y las
pacientes que se les ha informado.

AC. 51. Quedara recogido en la historia clinica de los y las
pacientes las decisiones tomadas en esta materia.

AC. 52. Formacidn de los y las profesionales sanitarias en
habilidades para la comunicacion.

AC. 53. Formacién en bioética.

AC. 54. Fomentar la creacién de comités de ética clinica
asistenciales en los diferentes niveles.

AC. 55. Se recogera en la historia clinica del o de la paciente el
hecho de que se les haya dado la informacién oportuna.

AC. 56. Promover el registro de voluntades anticipadas en la
Historia de Salut.
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OBJECTIVOS ESPECIFICOS

VII. Favorecer una
atencién de calidad
promoviendo la
formacién profesional

y la investigacién como
herramienta de mejora e
innovacion es ese ambito.

VIII. Asegurar el registro
y garantizar la evaluacién
del desarrollo de la
Estrategia.

LINEAS ESTRATEGICAS

LAE. 23. Se elaborard un plan
de formacién continua en
cuidados paliativos para los
y las profesionales, tanto en
AP como hospitalaria y de
las UCP.

LAE. 24. Se potenciaran lineas de

investigacion en cuidados paliativos..

LAE. 25. En la medida que la
financiacion para el desarrollo de la
Estrategia lo permita, se facilitarén
“bolsas de viaje” ~traslado e
inscripcién- para participar en cursos
de formacion avanzada (bien sean
presenciales o via lamodalidad on-
line) en instituciones reconocidas en
cuidados paliativos y/o bioética.

LAE. 26. Basandose en la
metodologia establecida

se dispondra de un sistema
de registro y de evaluacién
sistematica de los resultados,
tanto clinicos de los y las
pacientes en situacién de
cuidados paliativos como

de gestion, que permita la
evaluacién del desarrollo e
implantacion de la Estrategia
al tiempo que se evalda la
calidad asistencial.

ACCIONES CONCRETAS

AC. 57. Se realizaran cursos de formacién en cuidados paliativos
para profesionales sanitarios de todos los &mbitos de atencién,
tanto de centros publicos como privados. Estos cursos de
formacion se estructuraréan en tres niveles formativos, a saber:

+ Formacién Basica: preferentemente dirigida a cualquier
profesional de la medicina y/o profesional de enfermeria, tanto
de los EAP, SUAP i 061 como de los equipos hospitalarios, sea
cual sea la especialidad en la cual desarrolle su actividad. Se
considerara formacién basica la realizacién de cursos especificos
de duracién comprendida entre las 20 y las 40 horas lectivas.

« Formacién Intermedia: preferentemente dirigida a cualquier
profesional de la medicina, profesional de enfermeria y/o
profesional de la psicologia, tanto de los EAP, ESAD como
urgencias hospitalarias y extra hospitalarias. Se considerara
formacion intermedia la realizacién de cursos especificos de
duracién comprendida entre las 40 y las 80 horas lectivas,
cursos de tercer ciclo (doctorado) y/o estancias en unidades de
paliativos de uno a dos meses de duracion.

+ Formacién Avanzada: preferentemente dirigida a cualquier
profesional de la medicina, profesional de enfermeria y/o
profesional de la psicologia, tanto de los ESAD, UCP, como
servicios hospitalarios implicados en la atencién de estos y estas
pacientes. Se considerara formacién avanzada la realizacién

de cursos especificos de Méster y/o estancias en unidades de
paliativos iguales o superiores a tres meses de duracién.

AC. 58. Se desarrollaran, en la comunidad auténoma, cursos de formacion
sobre cuidados paliativos y sobre recursos disponibles dirigidos a los
cuidadores y cuidadoras..

AC. 59. Se programardn cursos en Sistemas de Gestién de las
Emociones, Promocidn de la Autoconciencia y Estrategias de
Prevencidn del Burn-Out dirigidos a los y las profesionales que
trabajen dentro del ambito de los cuidados paliativos.

AC. 60. Fomentar la investigacion en cuidados paliativos basada
en criterios de calidad y evidencia cientifica que incorporen la
perspectiva de género..

AC. 61. Se estableceran, siempre que sea posible, los Convenios/
Subvenciones especificos por parte del Ministerio de Sanidad

y Politica Social para el desarrollo de la Estrategia de Cuidados
Paliativos del Sistema Nacional de Salud.

AC. 62. Se incorporara a los contratos de gestién del Servei de Salut,
conjuntamente con las distintas gerencias asistenciales, la recogida de datos
necesarios para la construccion de los indicadores que respondan a los
requerimientos de informacion, tanto de la Estratégia de Cures Pal-liatives de les llles
Balears como de la Estrategia de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud..

AC. 63. Recogida sistematica y periddica de informacién para
construir los indicadores de las estrategias, guias clinicas y los
indicadores de farmacia

AC. 64. Se cerrara el circulo de mejora continua con la evaluacién
global de los indicadores que se recogeran en un informe que
elaboraré el Comité Técnico para la implantacién de la Estratégia
de Cures Pal-liatives de les llles Balears
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