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Resumen

La Conselleria de Salut de la Comunidad Autdnoma de las Islas Baleares (IB), define en el afio 2013 el Programa de Cuidados
Paliativos de las IB, con el objetivo de proporcionar a los pacientes con enfermedad cronica avanzada y a sus familiares, una
atencion integral, en cualquier nivel asistencial durante todo el proceso, basada en el reconocimiento del derecho a recibir el
mejor tratamiento siguiendo criterios de eficiencia, equidad y calidad. Se utilizd para su elaboracion una metodologia participativa,
consultando a los expertos y agentes implicados, mediante grupos nominales, métodos de consenso, uso de la técnica Delphi
y entrevistas, ademéas de apoyarse en la bibliografia cientifica disponible y en los estandares y recomendaciones nacionales e
internacionales. El presente articulo recoge los principales resultados obtenidos a partir de la implementacion del Programa, asf
como las lineas estratégicas aln vigentes, destacando las principales areas de mejora con el proposito de servir de base para el
disefo y planificacion del Programa de Cuidados Paliativos para los proximos afios.

Palabras clave: Cuidados paliativos, Planificacion Regional, Evaluacion de Programas vy Proyectos en Salud

Abstract

In 2013, the Health Department of the Balearic Islands (Bl) Autonomous Government defined the Palliative Care Program of the BlI.
The main objective was to provide chronic advanced patients and their families a whole attention, at all care levels, during all the
process. This attention is based on the right of patients to receive the best treatment, following efficiency, equity and quality criteria.
A participative methodology was used to build up the Program, consulting experts and implied agents, trough nominal groups,
consensus methods and the use of the Delphi technique and interviews. Moreover, it was supported by the scientific literature
available, and by national and international standards and recommendations. This article shows the main results of the Program
implementation, as well as the main strategic lines, still in force. We also highlight the main areas for improvement, as the base for
the design of new Palliative Care Programs.
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Introduccion

Desde hace varias décadas, los sistemas de salud oc-
cidentales, promueven la atencion profesional y huma-
nizada, orientada a dar respuesta a las necesidades de
las personas —pacientes y familiares—, que se enfrentan
a las Ultimas etapas de la enfermedad cronica avanzada
y terminal.

A mediados de los afios 70 varias resoluciones del Con-
sejo de Europa comienzan a estimular el desarrollo de
los cuidados paliativos (CP) en los paises miembros'=,
La recomendacion 24 del Consejo de Europa (2003)
subraya, asimismo, que es una responsabilidad de los
gobiernos el garantizar que los CP sean accesibles a to-
dos los que los necesiten?. Esta recomendacion insiste
en la necesidad de desarrollar un marco politico nacional
coherente e integral para los CP que deben ser parte del
sistema de cuidados de salud de los paises y, como tal,
un elemento de los planes de salud generales.

Como respuesta a estas recomendaciones, el Ministe-
rio de Sanidad y Consumo publicd en el afo 2001 las
Bases para el desarrollo del Plan Nacional de Cuidados
Paliativos, aprobadas por el Consejo Interterritorial el 18
de diciembre del afio 2000°. El 10 de mayo de 2005,
la Comision de Sanidad y Consumo del Congreso de
los Diputados aprobd una proposicion no de Ley sobre
cuidados paliativos®,

En diciembre de 2005, la Direccion General de la Agen-
cia de Calidad organizo la Jornada «Cuidados Paliativos
en el SNS: Presente vy Futuro», inicio la elaboracion de la
Estrategia de Cuidados Paliativos del SNS que se publi-
co en el afio 20077,

En nuestra comunidad en septiembre de 2008 se cons-
tituyo el Comité Técnico de la Estrategia Balear de CP,
liderado por Marta Verdaguer primero y por Yolanda Mu-
Aoz después vy, fruto de su esfuerzo, que contd con el
apoyo de la Conselleria de Salut y del lbsalut, elabord la
primera Estrategia Balear de CP 2009-20148,

En junio de 2011 el Consejo Interterritorial del Sistema Na-
cional de Salud, fij¢ las lineas estratégicas de: divulgacion,
formacion de profesionales, formacion de cuidadores y
sistemas de informacion y dotd a las comunidades auto-
nomas de una importante financiacion para su desarrollo.

En noviembre de 20711, un nuevo equipo profesional se
hizo cargo de la Estrategia de Cuidados Paliativos de
las Islas Baleares. Desde la Conselleria de Salut, inte-
grando los recursos ya disponibles de las Direcciones
Generales de Familia, Bienestar Social y Atencion a per-
sonas en Situacion Especial y la Direccion General de
Gestion Econdmica y Farmacia, se promovid la crea-
cion de la Unidad de la Estrategia de Cuidados Paliati-
vos de las Islas Baleares (ECPIB), con la mision de pro-

mover la mejora de la atencion al final de la vida en las
Islas Baleares a través de la formacion, la docencia, la
investigacion y la divulgacion en CP, asi como mediante
la observacion y seguimiento de la préactica clinica en
este ambito de atencion.

Una primera accion del nuevo equipo fue realizar la |l
Jornada de la Estrategia de CP de 2012 de las Islas
Baleares con la participacion de clinicos, sanitarios vy
agentes del ambito social referentes de toda la co-
munidad, para estudiar las prioridades de accion. Las
conclusiones de esta Jornada pusieron de manifiesto la
ausencia de recursos en algunas éareas v la inequidad
en la atencion en nuestra comunidad, concluyendo en
la conveniencia de desarrollar un Programa de CP (PC-
PIB), para mejorar la accesibilidad de los CP en nuestra
comunidad y reducir la variabilidad en la calidad de la
atencion. Asi pues, la unidad de la ECPIB inici6 el pro-
ceso de elaboracion del PCPIB, con el objetivo de pro-
porcionar a los pacientes con enfermedad avanzada y
a sus familiares, una atencion integral, en cualquier nivel
asistencial durante todo el proceso, basada en el re-
conocimiento del derecho a recibir el mejor tratamiento
siguiendo criterios de eficiencia, equidad y calidad. Se
utilizd para su elaboracion una metodologia participati-
va, consultando a los expertos y agentes implicados,
mediante grupos nominales, métodos de consenso,
uso de la técnica Delphi y entrevistas, apoyandose en
la bibliografia cientifica disponible y en los estandares vy
recomendaciones nacionales e internacionales.

El Programa elaborado de forma participativa con 140
expertos clinicos se aprobd y presento el mes de junio
de 2013 vy fue publicado en esta revista hace 3 afos®.
Desde entonces, el Centro Coordinador del Programa,
con el apoyo de la Gerencia del Ibsalut y de su Direccion
Asistencial de quien aquel depende, ha ido desarrollan-
do el Programa, con la colaboracion de las gerencias de
las diferentes areas.

En el Ultimo trimestre de 2016 se cierra una etapa del pro-
grama, que se planted para el periodo 2013-2016 v se
abre un nuevo periodo, las personas que han liderado la
Estrategia y el Programa han cedido esta responsabilidad
a un nuevo equipo. Parece una circunstancia favorable
para hacer balance de una etapa y desde la experiencia
de estos anos, ofrecer propuestas para seguir desarro-
llando esta labor que a pesar de los logros obtenidos, se
encuentra en los albores de su plena implantacion.

Este articulo pretende, en el momento de cambio de lide-
razgo del programa, hacer balance de una etapa, evaluar el
desarrollo del Programa conseguido en estos 3 anos y pro-
poner las lineas de desarrollo para el futuro mas proximo.

Empezaremos por comparar 1os objetivos que se pro-
ponian en el articulo de Medicina Balear de 2013° y los
logros o desarrollo de los objetivos propuestos.
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Las lineas estratégicas del plan de accion se detallan en
la tabla I.

Tabla I: Lineas estratégicas Programa de Cuidados Paliativos de las Islas Balea-
res 2013-2016.

Linea estratégica 1
Organizacion y coordinacion

Linea estratégica 2
Potenciacion de la atencion primaria como referente de los pacien-
tes y de sus familiares en la atencion de los cuidados paliativos

Linea estratégica 3
Adaptacion del nivel basico de cuidados paliativos

Linea estratégica 4
Adaptacion de recursos asistenciales especializados en cuida-
dos paliativos

Linea estratégica 5
Mejora de los sistemas de informacion

Linea estratégica 6
Formacioén y capacitacion de profesionales

Linea estratégica 7
Acreditacion, evaluacion y seguimiento

Linea estratégica 8
Informacion y sensibilizacion a profesionales y ciudadanos

El Programa se coordina mediante la creacion del Centro
Coordinador del PCPIB, que sustituye la Unidad de la
ECPIB. Este depende de la Direccion Asistencial del Ser-
vicio de Salud de las Islas Baleares (Decreto 49/2014)'°,
Se propone un periodo de vigencia de 4 afnos, entre
2013y 2016, y describe 30 acciones para dar respuesta
a las 8 lineas estratégicas definidas.

Resultados

Las acciones propuestas por el Programa que se han
implementado durante el periodo 2013-2016 se detallan
a continuacion:

Linea estratégica 1: organizacién y coordinacién
Esta linea apostaba por la mejora de la organizacion vy
de la coordinacion de la atencion paliativa de las IB, de
forma que bajo una coordinacion unica, se homogenei-
zaran los equipos especificos, disminuyera la variabilidad
clinica y mejorara la cobertura, la continuidad de los cui-
dados v la calidad asistencial.

El Centro Coordinador del Programa ha sido el respon-
sable de: velar por el cumplimiento de la ECPIB vy reali-
zar el seguimiento de sus objetivos; liderar el Programa;
promover la cultura de evaluacion intema y externa de
los servicios especializados en CP; promover la inves-
tigacion en CP; impulsar programas formativos para los
profesionales de CP; vy ejercer de interlocutor entre la
administracion vy los servicios de atencion de CP.

Para poder desarrollar las acciones que el Programa
pretendia llevar a cabo, resultd fundamental la construc-
cion de un sentimiento de pertenencia entre colectivo
de profesionales de servicios especificos de CP. Hasta
el momento de la puesta en marcha del Programa, los
profesionales de CP que, cabe destacar, no disponen
de especialidad sanitaria reconocida para ninguna de las
disciplinas, buscaban el sentido de pertenencia como
colectivo, celebrando encuentros bianuales de profesio-
nales de las IB. Estas reuniones de caracter cientifico,
han tenido también una importante vertiente emocional,
se estrechaban lazos para formar una red informal de
consulta y apoyo a la cual recurrir en las frecuentes difi-
cultades que el trabajo conlleva. Por primera vez, con la
creacion del Centro Coordinador, este grupo de profe-
sionales, contd con un nexo de union formal entre todos
ellos. No solo era el ente que les representaba ante la ad-
ministracion sanitaria, luchando por mejoras estructurales
para aumentar la cobertura de la atencion paliativa, sino
gue mediante reuniones presenciales periddicas, ponia
en comun la realidad de cada servicio, elaborando proto-
colosy documentos de consenso (como el protocolo de
sedacion), destacando las buenas practicas, buscando
soluciones para las areas de mejora, pactando objetivos
y ofreciendo soporte y apoyo en todo momento. Asi se
construyd un sentido de pertenencia, un “nosotros”, que
aglutinaba a los profesionales de CP que por primera vez
se han sentido representados y apoyados por la adminis-
tracion sanitaria. Este sentimiento de pertenencia y la red
de relaciones establecida, se ha considerado un impor-
tante estimulo por la mayoria de profesionales.

Linea estratégica 2: potenciacion de la Atencién
Primaria como referente de los pacientes y de sus
familiares en la atencién de los cuidados paliativos
El programa siguiendo las lineas de la Estrategia se cen-
traba en la atencion primaria (AP), y para reforzar el papel
de sus profesionales, planteaba la creacion de la figura
del profesional referente (médico y enfermera) en cuida-
dos paliativos (CP) en cada centro de salud, asi como el
establecimiento de un plan de formacion avanzado en CP
para estos referentes de cada equipo de AP,

Aprovechando la magnitud y caracter innovador del pro-
yecto de creacion de la figura de los profesionales referen-
tes en CP, se decidio utilizar una metodologia de ensayo
clinico en el diseno, para garantizar la validez de los resul-
tados, con el objetivo de evaluar el impacto de la interven-
cion. Con la colaboracion de la unidad de investigacion de
la Gerencia de AP de Mallorca, se solicitd al Instituto de
Salud Carlos Il una ayuda competitiva para la financiacion
del proyecto titulado “Evaluacion del efecto de una inter-
vencion multidimensional en atencion primaria en la identifi-
cacion temprana del paciente paliativo y en el uso apropia-
do de recursos: Ensayo clinico aleatorizado por clister”,
proyecto que fue aprobado, se ha realizado la fase de
intervencion, incidiendo en la formacion de los equipos y
empoderamiento de un médico y una enfermera referente
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en cada equipo de AP, Actualmente esta finalizando la fase
de seguimiento v se procedera a su evaluacion.

En respuesta a esta linea estratégica y en el marco de
este proyecto de investigacion se han formado referen-
tes en 38 centros de atencion primaria de las 1B (66%).
Durante los anos 2013y 2014 se identificaron a los pro-
fesionales referentes en CP de AP del sector sanitario de
Tramuntana y a la mitad de los profesionales referentes
del sector sanitario de Ponent y se les proporciond forma-
cion avanzada que incluia formacion especifica por parte
de los equipos de CP, y rotaciones por servicios especia-
lizados en CP. Durante el afio 2015 se identificd y formd a
la mitad de los referentes del sector sanitario de Migjorn,
y a la totalidad del sector de Llevant y de las islas de Ibiza
y Formentera. Durante el ano 2016 se han identificado vy
formado los referentes de Atencion Primaria de Menorca.
Esta formacion ha tenido una excelente cogida tanto por
parte de los profesionales, como por la Unidad de Inves-
tigacion y la gerencia AP, Contando con una estrecha co-
laboracion que ha facilitado su implementacion.

Linea estratégica 3: adaptacioén del nivel basico de
cuidados paliativos

Al igual que en AP, el programa proponia la creacion de la
figura de profesionales referentes de CP (médico y enferme-
ra) en los servicios diana de los hospitales de las IB (neuro-
logia, medicina interna, oncologia, hematologia y urgencias),
asl como el establecimiento de un protocolo de sedacion
paliativa y una via clinica de atencion a los Ultimos dias.

Durante los afios 2013 y 2014 se realizo formacion de los
profesionales del Servicio de Medicina Interna del Hospital
de Inca. En 2015 se inici¢ la colaboracion con el Servicio de
Neurologia del hospital de referencia de las IB, organizando
formacion especifica CP en el paciente neuroldgico. De la
misma forma se trabaj¢ durante el afio 2015 con los servi-
clos de oncologia, cardiclogia y de urgencias extrahospita-
larias (061) llevando a cabo diversas acciones formativas.

Ademéas, con el objetivo de incorporar la atencion pa-
liativa en el cuidado de las personas con enfermedad
cronica avanzada, y a peticion de los responsables de
la Estrategia de Enfermedad Renal Cronica, se cred una
comision sobre tratamiento conservador de la Enferme-
dad Renal Cronica Avanzada (ERCA). Se realizaron diver-
sas acciones formativas dirigidas a los profesionales de
las unidades de nefrologia de la Comunidad y se publicd
una Guia ERCA-Pal, pionera en nuestro pais''.

Durante este proceso, ha sido muy gratificante encontrar
algunos profesionales selectos de la atencion hospitalaria,
provenientes de distintas disciplinas, con una sensibilidad
hacia la necesidad de incorporar un modelo de atencion
centrado en las personas, mas gue en la enfermedad. Su
interés en conocer el modelo de atencion integral que ofre-
cen los CP, ha facilitado el introducir —todavia en sectores li-
mitados—, la conciencia paliativa en la atencion hospitalaria.

El programa también proponia extender el modelo de
profesionales referentes en CP en las residencias ge-
rigtricas publicas o concertadas. En otofio de 2016 se
ha iniciado la formacion de estos referentes en la isla de
Menorca, asi como en el sector de Llevant; v se prevé
extender la formacion al resto.

Linea estratégica 4: adaptacién de recursos
asistenciales especializados en cuidados paliativos
Partiendo del andlisis de las necesidades de atencion pa-
liativa especializada, el PCPIB promovia una adecuacion
y mejora de los recursos especializados en la Comuni-
dad. Se planted la creacion de las Unidades de Medicina
Paliativa en cada sector que integrasen las ya existentes
Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) y las Unidades de
Soporte Hospitalario (USH). Durante el segundo semestre
de 2013y el afio 2014, se cred la Unidad de Medicina Pa-
liativa del Sector Ponent, con la USH correspondiente ubi-
cada en el Hospital Universitart Son Espases, dependiente
del equipo de CP del Hospital General. Esta experiencia
piloto deberé ser evaluada y reformulada en el futuro. En el
mismo sector, se consolidod la UCP Pediatricos de referen-
cla en la comunidad, la cuarta en nuestro pais y que tiene
un importante rol docente a nivel nacional.

En los sectores sanitarios de Migjorn vy Llevant se crearon
durante el afio 2015 las USH del H. Son Llatzer y del
Hospital de Manacor, que se ocupan de la valoracion y
adecuacion del plan de atencion de los pacientes ingre-
sados con enfermedades cronicas avanzadas.

En base a las recomendaciones de la Sociedad Espafiola
de Cuidados Paliativos (SECPAL) para la estimacion de los
recursos especializados en CP, se planted un aumento de
los recursos que prestan la atencion domiciliaria especiali-
zada en CP en nuestra comunidad denominados equipos
de soporte a la atencion domiciliaria (ESAD) y dependien-
tes de AP. Durante el ano 2015, se aumentaron los equi-
pos pasando de 5 a 7 en la Isla de Mallorca, adaptandose
asf a los ratios establecidos por la SECPAL™,

En la tabla Il pueden observarse los cambios realizados
en las Islas Baleares en estos tres anos, en cuanto a los
recursos especificos en CP. Cabe destacar que los recur-
sos presentes en la Comunidad en el afo 2012, cuando
se llevd a cabo el andlisis de situacion, a partir de la cual
se disefio el PCPIB, no difieren significativamente de los
que se disponia en el afo 2007 ya detallados en el traba-
jo publicado entonces en esta revista®,

Linea estratégica 5: mejora de los sistemas

de informacion

El PCPIB planteaba la necesidad de mejora de los sistemas
de informacion sanitaria para facilitar la coordinacion entre
los diferentes recursos y garantizar la continuidad asistencial.
Para mejorar y unificar los sistemas de informacion y el
registro en la atencion del paciente paliativo, se decidio
desarrollar un entorno especifico para el paciente paliati-
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Tabla Il: Evolucion de los recursos especificos en cuidados paliativos en las Islas Baleares entre los afios 2012 y 2016.

Situacion ano 2012

Equipos de Soporte
de Atencion Domiciliaria (ESAD)

Unidades de Cuidados Paliativos (UCP)

Equipos de Soporte Hospitalario (ESH) Ninguno
Referentes en CP en los equipos Ninguno
de Atencion Primaria

Unidades de Cuidados Palativos Ninguno

Pediatricos (UCPP)

VO en la historia de salud, dentro del programa de aten-
cion del paciente con enfermedad cronica (PAPEC). Se
elaboraron los requerimientos especificos mediante la
creacion de un grupo de trabajo multidisciplinar y de di-
ferentes niveles asistenciales. El proyecto pese a la dedi-
cacion y esfuerzo de muchos profesionales, no se pudo
implementar por falta de presupuesto y por no conseguir
la integracion automéatica de la informacion en la historia
clinica electronica general del paciente.

También dentro de esta linea estratégica 5, se ha traba-
jado en la aplicacion de herramientas validadas de iden-
tificacion del paciente paliativo y de clasificacion de pa-
cientes en funcion de su complejidad. Para sistematizar y
unificar criterios entre los profesionales, se seleccionaron
los cuestionarios NECPAL CCOMS-ICO©' e IDC-Pal',
favoreciendo su incorporacion a la practica clinica. Para
facilitar la implementacion de estas herramientas, se ha
trabajado a diferentes niveles, cabe destacar la elabo-
racion de videos formativos sobre su utilizacion, estos
videos editados por el Centro Coordinador, utilizados du-
rante los cursos de formacion, han sido Utiles para otros
profesionales de otros equipos y otras comunidades, a
través del canal que el Programa cred en Youtube.

Linea estratégica 6: formacion y capacitacion

de profesionales

La mayoria de estas actuaciones se basaron en la forma-
cion, ya que solo desde la mejora de las competencias
en atencion paliativa de los profesionales de la salud,
conseguiremos garantizar una atencion adecuada. La
formacion es estratégica para el PCPIB vy la principal pa-
lanca de cambio, por ello las acciones formativas deben
estar disefladas de manera ajustada a las necesidades
y enfocadas al desarrollo de las competencias necesa-
rias para la atencion paliativa. Asi pues, la formacion ha
sido una linea prioritaria del Programa a la que se han

Mallorca: 5 microequipos
Menorca: 2 microequipos
Ibiza y Formentera: 2 microequipos

2 UCP: ubicadas en el Hospital
Joan March y Hospital General.
Con un total de 40 camas

Situacion ano 2016

Mallorca: 7 microequipos
Menorca: 2 microequipos
Ibiza y Formentera: 2 microequipos

3 UCPs: ubicadas en el Hospital
Joan March, Hospital General

y Hospital San Juan de Dios.
Con un total de 60 camas

1 ESH en el Hospital Son Llatzer
1 ESH en el Hospital Manacor

Mallorca: 60 referentes
(médicos y enfermeras)
Menorca: 10

Ibiza: 14

Formentera: 2

1 UCPP gue cuenta con 2 pediatras
y 2 enfermeras ademas de psicologa
y trabajadora social a tiempo parcial

dedicado la mayoria de recursos econdmicos y muchas
horas de preparacion y coordinacion. Aprovechando la
entonces reciente publicacion del Libro Blanco de la for-
macion de la EAPC™®76, se cred un grupo de trabajo inter-
disciplinar, se definieron las 8 competencias basicas para
profesionales de los servicios basicos y especializados
de CP. Para cada competencia se establecieron diferen-
tes niveles de intensidad de consecucion de la misma.
Asl las competencias son Unicas y compartidas para
todos los profesionales, la diferencia radica en el nivel,
siendo sensiblemente superior al resto para los profesio-
nales de los servicios especializados en CP. A partir de
estas competencias y en base a los objetivos docentes,
se disefaron las acciones del Plan de Formacion.

En resumen: durante el periodo 2012-2016 se han lle-
vado a cabo 63 acciones formativas, que suman casi
1.300 horas lectivas. En la formacion han participado
2.568 profesionales, las valoraciones de satisfaccion
dieron una puntuacion media de 3,61 sobre 4 puntos.
En esta misma linea estratégica y para velar por la mejora
y homogeneizacion de la formacion de los residentes de
todas las especialidades en ciencias de la salud, se cred
una comision que se reune bianuaimente donde parti-
cipan los responsables de cada equipo que acoge los
residentes y profesionales en formacion y en la que se
valora y comparte la experiencia docente y se proponen
criterios de mejora.

Linea estratégica 7: acreditacion, evaluacion

y seguimiento

Desde el Programa se proponia la necesidad de establecer
sistemas de evaluacion periddicos que permitieran el desarrollo
del PCPIB siguiendo el ciclo de mejora continuada.

Se consensuaron y establecieron unos indicadores minimos
de seguimiento con el nivel basico y especializado de atencion
que se recogen anualmente como medida de seguimiento.

Medicina Balear 2017; 32 (1): 35-42

39



Noemi Sansé et al.

Linea estratégica 8: informacion y sensibilizacion

a profesionales y ciudadanos

El PCPIB pretendia mejorar el nivel de informacion sobre
el modelo de atencion de CP que se ofrece a la pobla-
cion y a los profesionales de la salud y del ambito social.

Durante los anos 2012 y 2014 se organizaron la Il y IV
Jomada de la Estrategia de Cuidados Paliativos de las
Islas Baleares con un total de 377 asistentes. El Centro
Coordinador del PCPIB tiene una pagina web http://cui-
dadospaliativos.caib.es como recurso de consulta para
el profesional y usuario y es una herramienta de divul-
gacion del modelo de atencion y de sus recursos. En
el grafico 1 puede observarse la tendencia positiva del
numero de visitas recibidas en la pagina.

Desde el Programa se ha dado soporte, a la celebracion
del Dia internacional de los CP, y se ha participado ofre-
clendo la aportacion del modelo de atencion paliativa en
otras jornadas de caracter cientifico, como el Dia Interna-
clonal de la Enfermeria.

Dentro de esta linea estratégica se elabord, con la co-
laboracion de la Asociacion de Voluntarios de Cuidados
Paliativos DIME, una Guia de recomendaciones para el
acompanamiento en los Ultimos dias'. Se trata del pri-
mer documento de estas caracteristicas en nuestro pais,

Gréfico 1: Numero de visitas a la pagina web. Aflos 2012-2016.

2012 2013 2014 2015 2016

Estimacion realizada para el afio 2016 sobre las visitas hasta dia 15 de julio de 2016

dirigido a cuidadores, que aborda la descripcion y mane-
jo de los sintomas fisicos habituales durante la fase de
agonia, y los aspectos emocionales y espirituales.

Durante estos anos, se ha fomentado la presencia del
programa en redes sociales como Youtube y Twitter favo-
reciendo la divulgacion de las noticias relacionadas con
el PCPIB de forma &gil e inmediata.

La Ultima actividad divulgativa ha sido la elaboracion un vi-
deo documental, contando con la colaboracion de la Aso-
clacion de Voluntarios de Cuidados Paliativos DIME y la Aso-
clacion de Profesionales de Cuidados Paliativos ILLESPAL.

Este video divulgativo pretende dar a conocer el Modelo
de Atencidon Paliativa a la poblacién general. Su presenta-
cion se realizo en el Club Diario de Mallorca y contd con la
presencia de la Consejera de Salud de las Islas Baleares.
El video ha sido reproducido en la television publica auto-
némica, asi como en otros canales publicos y privados de
ambito local y se encuentra disponible en el canal Youtube
del Centro Coordinador ( http://goo.gl/oxxleQ), donde en el
primer mes ha recibido mas de 2000 visitas.

Actuaciones transversales

El PCPIB ha promovia la creacion de un marco legal que
garantizara los derechos vy los cuidados de las personas
durante el proceso de morir. Y que recogiera igualmente
los derechos y obligaciones de los profesionales y de
las instituciones sanitarias que los atienden. Por iniciativa
del equipo del Centro Coordinador del Programa y de
acuerdo con la Direccion General de la que dependia la
Estrategia se cred un equipo técnico multidisciplinar que
incluia sanitarios, juristas y miembros de la administracion
que elabord una propuesta de ley, que tras diversas vici-
situdes vy junto con el trabajo realizado por los diferentes
grupos parlamentarios y el consenso que se promovio
entre estos, se promulgd como la Ley 4/2015, de 23
de marzo, de derechos y garantias de la persona en el
proceso de morir, aprobada por aclamacion, es decir con
el maximo consenso'®, Esta ley ratifica, entre otros, el de-
recho a recibir atencion paliativa al final de la vida vy de
su desarrollo normativo, se espera lograr una importante
mejora en las garantias de la calidad de la atencion palia-
tiva en nuestra comunidad.

La promocion de la investigacion, ha sido otra de las
acciones transversales que ha estado presente durante
todo el desarrollo del Programa. Asf se han publicado en
este periodo 15 articulos en revistas cientificas (9 de los
cuales indexados en el Journal Citation Report JCR)92,
se han publicado diferentes manuales, se han escrito 4
capitulos de libro, asf como se ha participado activamente
mediante comunicaciones en congresos de ambito na-
cional e internacional. Ademéas se ha participado en 3 pro-
yectos financiados®® ' y se ha disefiado vy financiado por
el Programa, el estudio Analisis descriptivo de los proce-
dimientos recibidos en la Ultima etapa de vida en el Hospi-
tal de Manacor. Abriendo con este estudio una linea que
esperamos sirva para evaluar la eficiencia —en términos de
ahorro de sufrimiento y de coste econdmico— de los CP.

En cuanto a la financiacion, el Programa ha contado con
un sisterma mixto, por un lado los recursos humanos des-
tinados al Centro coordinador, han sido sufragados por
el Servicio de Salud, las acciones derivadas de la acti-
vidad del Centro coordinador (formacion, investigacion vy
divulgacion) han sido financiadas mediante unos fondos
finalistas que destind en el afio 2011 el Ministerio de Sa-
nidad para el desarrollo en cada una de las Comunidades
Autdnomas, de la Estrategia de Cuidados Paliativos. Ade-
mas de los fondos propios provenientes del presupues-
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to finalista mencionado, el Centro coordinador desde el
primer momento ha buscado alianzas y sinergias que
permitiesen la sostenibilidad de las actividades del Pro-
grama. De esta manera ha conseguido la colaboracion
de entidades externas, entre otras, la Gerencia de AP de
Mallorca, Escuela Balear de Administraciones Publicas
(EBAP), las gerencias de los diferentes hospitales publi-
cos de las islas, Asociacion APROP, Asociacion DIME,
Asociacion ILLESPAL, Colegio Oficial de Médicos de las
Islas Baleares v el Sindicato SATSE. Gracias a estas co-
laboraciones, entre los anos 2012y 2015 el Programa ha
asumido el 69,2 % del gasto directo de las acciones reali-
zadas, asumiendo el 30,8% las entidades colaboradoras.

Discusién y conclusiones

En nuestra comunidad, entre 2011 y 2016 se han dado
unas circunstancias especiales que han permitido plantear,
a través de un programa especifico, que aqui se evalia, el
principio de un cambio importante en la mejora de la aten-
cion profesional y humanizada al proceso de morir.

Para resumir los cambios mas significativos, conseguidos
por el Programa en estos anos difamos que han sido:
A) el considerable aumento de recursos especificos de
CP consolidados y conseguidos en una época de crisis
econdmica y de recortes sanitarios. B) la gran cantidad
de profesionales que a través del programa han conoci-
do el modelo de atencion y han pasado a sentirse parte
de la red de profesionales que participan en la atencion
directa y que lideran o son referentes de los CP en los
servicios generales, de AP o hospitalarios. C) La incipien-
te penetracion del modelo en algunos servicios diana de
los hospitales de agudos, vy equipos especificos como el
061. D) El establecimiento de criterios de identificacion de
paciente paliativo y de clasificacion de paciente paliativo
complejo y su inclusion en los sistemas de informacion
que permite una identificacion temprana de los paciente
y unos criterios de derivacion a servicios especificos que
no existian al comienzo. E) Una inclusion de los equipos
de CP en el circuito docente de nuevos profesionales sa-
nitarios que permite un mejor conocimiento vy difusion de
los recursos y del modelo. F) El mejor conocimiento de
la poblacion vy de los propios profesionales sanitarios de
los recursos especificos. G) Haber podido dotar desde
el Programa a los equipos de un soporte para la pro-
mocion de la atencion experta y humanizada que hasta
hace poco tenida como “medicina de segunda catego-
ria”. H) Habermos dotado como comunidad de una ley,
aun por desarrollar, que permite garantizar los derechos
de las personas, pacientes familiares y profesionales en
el proceso de morir. I) Haber establecido las bases para
una investigacion orientada a la promocion de la medi-
cina centrada en la persona. J) Finalmente pero no me-
nos importante, la creacion de una estructura- el Centro
Coordinador del Programa de CP-, dentro del Ibsalut,
dependiente de la direccion Asistencial que a través de

un decreto de Consejo e Gobierno consolida un equipo
especifico dedicado a la promocion y desarrollo de 1o que
hasta entonces era tan solo una estrategia.

Coémo se ha podido hacer esto?

Nos parece oportuno valorar las condiciones —el nicho
ecoldgico— que han permitido estos cambios. Lo que un
momento dado fueron circunstancias favorables, la aproba-
cion de una Estrategia Autondmica y la dotacion econémica
excepcional llegada desde el Ministerio, juntamente con la
dedicacion y entrega de unos profesionales comprometi-
dos, desde el conocimiento gue supone el sufrimiento dia-
rio de las personas implicadas en el proceso, enfermos,
familiares y profesionales, por ausencia de un modelo que
cubra las necesidades de esta etapa de la vida.

¢Qué hay que hacer a partir de ahora?

A pesar de que la valoracion en el cuarto afio de implan-
tacion del PCPIB es claramente positiva, somos cons-
cientes de todo lo que queda por hacer. Aungue la mayor
parte de las acciones y objetivos que se planteaban han
sido completados, algunos otros no han podido llevar-
se a cabo, bien por haber encontrado dificultades insal-
vables en el momento de la ejecucion, bien por haber
cambiado las circunstancias del entorno gue propiciaban
el planteamiento de objetivos o acciones diferentes. Asi
cabe destacar, entre las acciones aln vigentes como ne-
cesarias pero no ejecutadas, las siguientes: la mejora de
la capacitacion en atencion paliativa de los profesiona-
les sanitarios de las residencias geriatricas, la puesta en
marcha de un programa de actuacion en los servicios de
urgencias hospitalarios y dependientes de AP que me-
jore la identificacion y tratamiento del paciente paliativo,
la mejora de la coordinacion intermniveles asistenciales, la
creacion de la figura de profesional referente en CP en
los servicios hospitalarios con elevada prevalencia de pa-
cientes cronicos avanzados vy la mejora de los sistemas
de informacion tanto para el manejo de los pacientes con
necesidades de cuidados paliativos como en los siste-
mas de explotacion de los datos de atencion a estos
pacientes. Se necesita un nuevo andlisis de la situacion
que permita plantearse nuevas metas y acciones para
los proximos afos. La elaboracion del nuevo programa,
podra definir lineas estratégicas de actuacion, aunque a
grandes rasgos, podemos apuntar la necesidad de se-
guir trabajando en la formacion de los profesionales de la
salud; la mejora de la identificacion del paciente paliativo
0 en situacion de cronicidad avanzada; la penetracion
del modelo de atencion entre la poblacion y comunidad
sanitaria; el desarrollo de sistemas de informacion ade-
cuados gue permitan el seguimiento de indicadores de
calidad asistencial en el paciente paliativo; la consolida-
cion de la investigacion como herramienta de evaluacion
de los proyectos en unos casos y, como motivacion para
la excelencia clinica siempre; y en el empoderamiento de
la atencion primaria como eje sobre el cual debe pivotar
la atencion al paciente paliativo, dando prioridad siempre
gue sea posible la atencion en el domicilio del paciente.
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