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Presentacio

Els servidors publics tenim la tasca d’entendre les necessitats de les persones de la comunitat, de donar-hi resposta i,
des d’aquesta actitud, promoure les oportunitats per millorar la seva vida fent un Us eficient dels recursos.

En 'ambit de la salut, els avencos dels darrers decennis i les politiques solidaries i de cobertura universal ens han
permeés gaudir d’un dels millors sistemes sanitaris coneguts, en el qual s’han desenvolupat les cures pal-liatives com a
mostra de la maduresa.

Amb la implicacié de les institucions publiques, de les societats cientifiques i professionals i de les associacions
d’usuaris, s’ha donat una resposta professional i humanitzada a les necessitats de les persones amb alguna malaltia
avancada o terminal, un progrés social i sanitari que ens honora a tots.

L'any 2007, I'Estrategia de cures pal-liatives del Ministeri de Sanitat va suposar un estimul per crear i consolidar re-
cursos especifics a cada comunitat autonoma. A les llles Balears es va desenvolupar una estratégia autonomica per al
periode 2009-2014. Aquesta tasca, de la qual som hereus agraits, va permetre definir els objectius especifics i les linies
estratégiques d’actuacié desenvolupats entre 2009 i 2011, que han incidit en la divulgacié, la coordinacié, la formacid,
el suport als professionals i la recerca.

El 2 de juny de 2011, el Consell Interterritorial del Sistema Nacional de Salut va donar un nou impuls a I'Estrategia de
cures pal-liatives establint els objectius que calia assolir amb fons finalistes. En aquell moment, la Direccié General de
Gestié Economica i Farmacia de la Conselleria de Salut va aprofitar aquest impuls, i gracies a aix0 avui recollim una part
del fruit de la seva feina.
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Els responsables de I'Estratégia, partint de I'analisi compartida amb altres professionals i representants dels usuaris,
han avaluat les necessitats de la ciutadania i han elaborat —per mitja d’una metodologia participativa— una resposta
coherent amb la feina prévia i amb la nostra realitat sanitaria.

El Programa de cures pal-liatives de les llles Balears, que em complau presentar, és una proposta estructurada que
pretén donar resposta a les necessitats de les persones —els pacients i els seus familiars— en un dels moments de més
fragilitat, dependéncia i vulnerabilitat: el procés de morir.

Amb aquest Programa disposam d’'un mapa del cami que hem de fer plegats els professionals, els representants
dels usuaris i els gestors perqué els ciutadans de les llles Balears disposin de la millor atencié i de 'acompanyament
més adequat en aquesta etapa de la vida, independentment del grau de complexitat del seu patiment i del lloc on
siguin atesos. Ara, el repte al qual ens comprometem i amb el qual vull animar-vos a col-laborar és la implantacio i el
desenvolupament del Programa.

Per acabar, aprofit I'avinentesa per agrair la tasca de totes les persones que han participat en I'elaboracié del Programa
amb els seus coneixements i amb esforg i il-lusid.

Marti Sansaloni Oliver
Conseller de Salut
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Presentacio

Els canvis demografics actuals, caracteritzats per I'envelliment de la poblacié i I'allau de patologies croniques, suposen
un repte per a 'organitzacio i I'eficiencia del model sanitari, enfocat prioritariament a atendre les patologies agudes i a
guarir les malalties.

Per aix0 les cures pal-liatives aporten un model que pot ser un referent per als canvis que ens esperen. Centrant-se
en el procés de les malalties avancades i terminals —independentment de la patologia— i en el reconeixement de la
dignitat dels pacients i el respecte a la seva autonomia, les cures pal-liatives intenten donar una resposta integral a les
necessitats de les persones —els pacients i els seus familiars— que passen per aquesta etapa de la vida.

Elmodel basa les intervencions a cobrir les necessitats fisiques, emocionals, socials i espirituals per mitja d’intervencions
d’equips multiprofessionals que treballen de manera coordinada en els diferents nivells assistencials. Aquesta resposta
organitzada a una de les etapes més dificils i sensibles del procés d’emmalaltir i viure s’esta evidenciant darrerament a
tot el mén com una oportunitat beneficiosa per als pacients i els seus familiars, per als professionals i per als gestors:
per als primers, perque s’adapten millor al procés i obtenen més satisfaccié de I'atencié rebuda; per als segons, perque
els permet ajustar la seva activitat a la realitat del procés que s’imposa, tot abandonant les terapies futils, tenint cura
dels aspectes més humans de la relacié terapéutica i guanyant satisfaccié professional; finalment, per als gestors
perque ens permet observar com el canvi de model —que passa de voler guarir-ho tot a tenir cura dels malalts— és molt
més eficient i, per tant, més sostenible.

Cal dir que, a les llles Balears, les cures pal-liatives s6n una experiéncia clinica consolidada: I'any 1995, a I'Hospital
Universitari Son Dureta es varen fer els primers passos per organitzar especificament I'atencié pal-liativa. A partir
d’aqui es varen desenvolupar recursos especifics, com les unitats de cures pal-liatives i els equips de suport a I'atencié
domiciliaria, tots dos consolidats i una referéncia en el nostre sistema sanitari.

No obstant aix0, constatam una gran variabilitat en 'organitzacié de I'atencié pal-liativa entre les diferents arees de
salut. La inequitat en I'accés als recursos i la falta d’informacié de la ciutadania sobre el dret a rebre aquest tipus
d’atencié ens han duit a elaborar un programa que corregeixi aquestes deficiéncies.
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El Programa de cures pal-liatives de les llles Balears, que ara presentam, s’ha construit amb una metodologia participativa
que ha implicat més d’un centenar de persones de les quatre illes, entre professionals, voluntaris i representants de les
associacions de pacients.

L'objectiu d’aquest projecte és garantir que qualsevol persona amb necessitats d’atencié pal-liativa i també els seus
familiars rebin les cures pal-liatives que necessitin, independentment del nivell assistencial en que estiguin i fins i tot
si s’estan a casa seva o resideixen en un centre geriatric. Aquest objectiu suposa necessariament millorar els recursos
especialitzats en cures pal-liatives, perd també assegurar I'atencié pal-liativa des dels recursos socials i sanitaris basics
(hospitals, centres de salut, residéncies, 061, etc.), ja que son els que atenen la majoria dels casos.

El Programa proposa dos nivells diferenciats d’atencié: el basic i I'especialitzat. El primer es basa en el fet que tots
els equips que en algun moment atenen pacients amb alguna malaltia avangada i terminal necessiten formacié basica
i professionals de referéncia amb un cert grau d’expertesa per poder resoldre les situacions menys complexes, que
segurament sén la majoria. El nivell especialitzat esta format per equips amb dedicacié exclusiva a les cures pal-liatives
i amb preséncia en tots els nivells (atencié primaria, hospitals d’aguts i centres sociosanitaris), que rebran els pacients
derivats des del nivell basic que presentin un grau més alt de complexitat clinica, social o de dependéncia, per tal
d’avaluar cada cas, atendre’l i derivar-lo al recurs més adaptat a les seves necessitats.

Estimam que cada any entre quatre mil i sis mil persones i els seus familiars es podran beneficiar dels canvis que
el Programa promoura. Aquestes dades justifiquen amb escreix la implantacié. Posteriorment s’hauran d’avaluar els
canvis que hagi provocat, que segur que seran beneficiosos. Tanmateix, hi haura canvis més subtils i dificils d’avaluar,
com ara I'extensié a tot el sistema d’una visié humanitzada de la medicina amb la recuperaci6 de la persona com a
centre d’atencid, o de I'empatia i la compassi6 pel patiment dels altres com a motor de la nostra tasca... En poques
paraules, allo que ha estat i ha de ser la raé de la nostra labor: tenir cura de les persones en els moments de fragilitat i
patiment. Estam convenguts que aquest pas endavant que suposa aquest Programa permetra confiar en la consolidaci6
del model d’atencié que defensam.

Miquel Tomas Gelabert
Director general del Servei de Salut de les llles Balears
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1. Introduccio
i justificacio

Les malalties croniques greus, prevalents en la nostra éepoca,
tendeixen a una etapa en qué s’exhaureixen les possibilitats raonables
de curacié i evolucionen inexorablement cap al deteriorament
organic, la plurisimptomatologia i la dependéncia. Aquesta evolucio,
depenent de cada patologia, menara per un itinerari previsible cap al
periode que s’ha anomenat “final de la vida”.

Les necessitats de les persones —pacients i familiars— en aquest
periode requereixen un model d’atencié integral que cobreixi
els aspectes fisics (control dels simptomes), els emocionals
(adaptatius), els socials (tancament harmonic de la biografia) i els
espirituals (sentit de la vida i acceptacié del procés). La majoria
d’aquestes necessitats no les cobreix el model actual d’atencié.

Venim d’un model hospitalcentrista, enfocat especialment en els
aspectes organics de les malalties i no tant en les necessitats i
els interessos de les persones que transcorren aquesta etapa.
En I'estudi denominat SUPPORT (JAMA, 1995) —és a dir, study to
understand prognoses and preferences for outcomes and risks of
treatments, ‘estudi per conéixer els pronostics i les preferencies
respecte dels resultats i els riscs del tractament’— destaca que el
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50 % dels pacients hospitalitzats amb malalties avancades morien
amb dolor i amb una alta freqiiéncia d’actuacions que indicaven
obstinacié terapéutica.

Lareformadel’atencié primariava ser la primera resposta per tractar
els pacients i els seus familiars des d’una optica biopsicosocial,
que ha anat complint en el seu ambit. D’altra banda, el model que
cobreix millor les necessitats referides ha estat desenvolupat en
els darrers cinquanta anys per les cures pal-liatives, aplicades per
equips multidisciplinaris, vocacionals i experts, que aspiren a cobrir
les necessitats d’aquesta etapa de les malalties en tots els nivells
assistencials (hospitals, serveis d’urgéncies, centres sociosanitaris,
domicilis, residencies) on es trobin els pacients.

Linici de les cures pal-liatives modernes es va centrar en
I’atencio de pacients de cancer en la fase terminal. Recentment
s’han introduit els conceptes més flexibles de malalties croniques
evolutives amb pronostic de vida limitat i de situacions de malaltia
avangada-terminal (SEAT) per a persones amb tot tipus de
malalties croniques, pronostic de durada més llarga i presents
en tots els recursos del sistema de salut i social (Gémez-Batiste
etal., 2012).

Es recomanable que la cultura pal-liativa impregni progressivament
els serveis convencionals d’atencié, de manera que quan el
tractament ja no millori el prondstic, 'objectiu no sigui tractar
la malaltia siné tractar el pacient, tenir-ne cura, a ell i als seus
familiars.

1
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La majoria dels pacients prefereixen passar els seus darrers dies en
la intimitat i morir a casa. Sovint hi ha circumstancies que frustren
aquest desig, com ara la dificultat de controlar els simptomes i la
percepcié de falta de suport sanitari adequat, entre d’altres. Per
respecte a la voluntat dels pacients i dels seus familiars, I'atencié
pal-liativa té entre les seves finalitats potenciar I'atenci6é domiciliaria,
on cal garantir un control similar dels simptomes i proporcionar tant o
més benestar que el que tendria en una institucié (Sanz et al., 1993).
Amb una atencié domiciliaria adequada els resultats sén tant o més
efectius que els aconseguits en un hospital (Smeenk et al., 1998).

Tal com recull 'Estratégia espanyola de cures pal-liatives del sistema
nacional de salut (2007) en I'apartat de definicié de les cures
pal-liatives, I'Organitzacié Mundial de la Salut (TOMS) va adoptar, en
un document clau per al desenvolupament de les cures pal-liatives
publicat I'any 1990, la definici6é proposada per I’Associaci6 Europea
de Cures Palliatives com la “cura total activa dels pacients la
malaltia dels quals no respon a cap tractament curatiu. El control
del dolor i altres simptomes, i dels problemes psicologics, socials
i espirituals és primordial”. Destacava que les cures pal-liatives no
s’han de limitar als darrers dies de la vida siné que s’han d’aplicar
progressivament a mesura que avanca la malaltia i depenent de les
necessitats dels pacients i dels seus familiars.

Posteriorment, 'OMS va ampliar la definicié de cures pal-liatives
com “I'enfocament que millora la qualitat de vida dels pacients
i dels seus familiars que s’enfronten als problemes associats
amb malalties que amenacen la vida a través de la prevencié i

I’alleujament del patiment per mitja de la identificacié primerenca i
I’avaluaci6 i el tractament impecables del dolor i d’altres problemes,
fisics, psicologics i espirituals”. La definicié es completa amb els
principis seglients sobre les cures pal-liatives:

o Proporcionen alleujament del dolor i d’altres simptomes.
o Afirmen la vida i consideren la mort com un procés normal.
o No intenten accelerar ni retardar la mort.

o Integren els aspectes espirituals i psicologics de la cura dels
pacients.

o Ofereixen un sistema de suport per ajudar els pacients a viure
tan activament com sigui possible fins a la mort.

o Ofereixen un sistema de suport per ajudar els seus familiars a
adaptar-se durant la malaltia dels pacients i en el dol.

o Utilitzen una aproximacié d’equip per respondre a les necessitats
dels pacients i dels seus familiars, incloent el suport emocional
en el dol quan estigui indicat.

e Milloren la qualitat de vida i també poden influir positivament en
el curs de la malaltia.

e Soén aplicables de manera precog en el curs de la malaltia, en
conjuncié amb altres tractaments que poden prolongar la vida,
com la quimioterapia o laradioterapiaiinclouenles investigacions
necessaries per entendre millor i gestionar situacions cliniques
complexes.



Actualment disposam de prou evidéncies cientifiques que demostren
I’eficacia i I'eficiencia de les cures pal-liatives. Un estudi publicat en
New England Journal of Medicine (Temel et al., 2010) va demostrar
que les persones amb cancer de pulmé de cél-lules no petites que
varen rebre atencidé precog¢ de cures pal-liatives juntament amb
I’atenci6 oncologica habitual no només varen millorar la qualitat de
vida, siné que a més varen rebre menys tractaments agressius i
en va augmentar la supervivencia respecte al grup de control, que
havia rebut només I'atencié oncoldgica habitual.

També la Societat Americana d’Oncologia Clinica (ASCO, per
American Society of Clinical Oncology) s’ha pronunciat sobre la
integracié de les cures pal-liatives en la practica estandard de
I’'oncologia publicant un estudi de set assaigs aleatoritzats (Smith et
al., 2012), en el qual es recomana I'inici de les cures pal-liatives de
manera preco¢ juntament amb els tractaments oncologics actius.
En els estudis analitzats no s’ha trobat millora de la supervivéncia,
perd en els resultats si que s’han pogut constatar beneficis —tant
per als pacients com per a les persones cuidadores— pel que fa
al control dels simptomes, la qualitat de vida, la satisfaccié i
la reduccié de les carregues de les persones cuidadores. Es
destacable també el fet que cap dels set estudis no hagi demostrat
perjudici per als pacients o les seves persones cuidadores ni
despesa excessiva per I'aplicacié precog de les cures pal-liatives.
L’ASCO també ressenya la importancia que els oncdlegs estiguin
capacitats per proporcionar atencié pal-liativa basica i que estiguin
coordinats amb especialistes de cures pal-liatives per poder cobrir
les necessitats complexes dels pacients i dels seus familiars.
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1. Quin és el cost economic i de patiment
d'un pacient pal-liatiu que no s'identifica i
s'atén com a tal?

Els estudis d’eficiencia que han comparat I'atencié en els darrers
mesos de vida amb [I'actuacié d’equips especifics de cures
pal-liatives donant suport al procés han demostrat que aquests
aconsegueixen millorar el control dels simptomes i el benestar
general dels pacients i dels seus familiars, i reduir al voltant d’un
cinquanta per cent els costos per pacient (Ferrera, 2013). Aquesta
dada és especialment rellevant si es té en compte que durant els
darrers sis mesos de vida es generen els costos més alts per al
sistema sanitari, ja que assoleixen gairebé el quaranta per cent del
total de la despesa sanitaria que una persona genera al llarg de tota
la seva vida (Yabroff et al., 2008).

Lamajoria de les morts continuen produint-se a I’hospital; tanmateix,
la majoria de les persones preferirien morir a casa. Garantir una
atencié domiciliaria adequada i suficient hauria de ser un objectiu
per permetre donar resposta a les preferéncies dels pacients i dels
seus familiars, i a més seria més eficient per al conjunt del sistema
sanitari. L'ingrés hospitalari hauria de servir només per als pacients
que no puguin ser atesos a casa seva a causa de la complexitat per
controlar els seus simptomes o perque no hi ha disponibles recursos
familiars ni socials que puguin garantir I'atencié domiciliaria. No
s’ha d’oblidar que els recursos hospitalaris sén més cars que els
recursos de I'atencidé primaria, ni que en els hospitals també és

13
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diferent la despesa depenent de la complexitat tecnologica, ja que
es detecta més despesa unitaria als hospitals d’aguts que als de
cronics o als sociosanitaris.

Els centres hospitalaris estan dissenyats per atendre els processos
aguts, i la inversié respon a aquest plantejament, ja que el 80 % de
la inversi6 als hospitals esta dirigida a atendre patologies agudes.
En canvi, la realitat és que acaben destinant el 87 % de la despesa a
I’atencié de les patologies croniques. En el darrer Diagnostic de salut
publicat per la Conselleria de Salut (2010), una de les conclusions
principals és la necessitat de redefinir el model assistencial per
afrontar l'alta carrega que les patologies croniques generen. En
aquest objectiu global queden incloses les cures pal-liatives, que
a més de garantir una atencié de qualitat aporten evidéncia sobre
el potencial estalvi econdomic que poden arribar a generar (Nufiez-
Olarte y Alonso A., 2013)

2. Proposta de millora: Programa de cures
pal-liatives de les llles Balears (PCPIB)

Les Illes Balears varen ser pioneres en aquest ambit en publicar
any 1999, per iniciativa d’'un grup de professionals, el primer
informe técnic per promoure el desenvolupament d’un programa
balear de cures pal-liatives (Benito E. et al., 1999).

Des de la publicacié I'any 2009 de I'Estrategia de cures pal-liatives
de les llles Balears s’han duit a terme diverses accions encaminades

a millorar I'atencié pal-liativa. Passats tres anys des que es va
implantar i després de nombrosos cursos de formacié i activitats
divulgatives, s’ha observat la necessitat d’operar canvis estructurals
en I'organitzaci6 sanitaria i social de les llles Balears. Les accions de
formacid, divulgacio i de sistemes d’informacié han permés crear el
clima adequat per plantejar aquests canvis organitzatius, ja que hi
ha molts professionals formats i sensibilitzats als centres de salut
i als hospitals del Servei de Salut de les llles Balears. Durant la lll
Jornada de I'Estratégia Balear de Cures Pal-liatives, que va tenir lloc
el mar¢ de 2012, a les taules de debat es va evidenciar la necessitat
de potenciar, organitzar i millorar I'atencié pal-liativa a les llles
Balears. En les conclusions de la Jornada —disponibles en el web
<cuidadospaliativos.caib.es>— es recullen aquestes impressions.
En coherencia amb les conclusions d’aquesta Jornada, es proposa
dissenyar el PROGRAMA DE CURES PAL-LIATIVES DE LES ILLES BALEARS (PCPIB).

Amb relaci6 a la metodologia per elaborar el PCPIB, la Unitat Técnica
de I'Estratégia de Cures Pal-liatives va assumir el lideratge i va iniciar
el maig de 2012 el procés de redaccid. Per aixd es va crear un grup
redactor format per experts, que va marcar els passos que calia seguir:
d’una banda, es va definir la situacié actual relativa a I'atencié en cures
pal-liatives, els recursos disponibles a les llles Balears, els sistemes
d’informacio, els circuits de derivacid, les carteres de serveis, etc.;
d’altra banda, es va estudiar com millorar I'atencié pal-liativa i per
aix0 es va utilitzar una metodologia participativa, consultant experts
i agents implicats per mitja de grups nominals, la tecnica Delphi i
entrevistes, i basant-se en la bibliografia cientifica disponible i en els
estandards i les recomanacions espanyols i internacionals. En total



hi va participar més d’un centenar de professionals representatius
de tots els nivells assistencials i de totes les disciplines; també es va
escoltar la veu dels usuaris mitjangant la col-laboracié de familiars
de pacients. En I'annex 3 es mostren els resultats i la relacié dels
participants en el grup nominal i en I'enquesta.

El model que presenta el programa es fonamenta en el seglient:

« la literatura cientifica espanyola i internacional;

e l'opini6 consensuada d’un grup nombrés de professionals
experts en I'ambit de I'atencié pal-liativa;

o larevisié de les versions preliminars amb clinics i experts, i
o |'assessoria experta de la Fundacié NewHealth.
Els eixos sobre els quals es desenvolupara el PCPIB seran tant

I’estratégia espanyola com ['estratégia autondomica de cures
pal-liatives. El programa respon als objectius proposats en ambdues.

PROGRAMA DE CURES PAL-LIATIVES DE LES ILLES BALEARS 2013-2016
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| de la situacio de partida



. Analisi de la
situacio de partida

1. De que estam parlant? Magnitud del problema

L'envelliment poblacional i el conseglient augment de la prevalenga
de les malalties croniques sén dues de les principals raons per les
quals el desenvolupament de les cures pal-liatives ha deixat de ser
una mera questio ética per esdevenir una estratégia necessaria
en la recerca de l'eficiencia, I'eficacia i I'efectivitat del sistema
sanitari i social.

Les estimacions de prevalenca de pacients amb necessitats
d’atencié pal-liativa que es varen utilitzar en la definicio de les
estrategies espanyola i autonomica de cures pal-liatives es varen
basar en un estudi de McNamara, que oferia uns amplis rangs en
I’estimacié de pacients, ja que concloien que del 50 % al 89 % de les
morts produides en un any eren causades per un procés de malaltia
avancada i terminal (McNamara et al., 2006).

Les patologies que s’han considerat comunament com a tributaries
de latencié palliativa segons McNamara sén les seglients
(McNamara, 2006):
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e cancer;
e sida;
e corea de Huntington;
e esclerosi lateral amiotrofica i malalties de motoneurona;
« malaltia de Parkinson;

demencia d’Alzheimer;
o insuficiencia cardiaca;
« insuficiencia hepatica;
e malaltia pulmonar obstructiva cronica (MPOC), i
o nefritis i insuficiencia renal.
Més recentment, un estudi ha estimat que al voltant del 75 %
de la poblacié general als paisos desenvolupats morira a causa
d’una malaltia cronica progressiva, amb una proporci6 d’1:2 entre
el cancer i les malalties diferents del cancer. Hi afegeix que, si
s’aplica I’expectativa de vida dels pacients amb alguna malaltia
cronica, es pot estimar que aquesta proporcié de prevalenga és
d’1:6-8 (Gémez-Batiste et al., 2012). En I'estudi es presenta un
exemple de les necessitats en cures pal-liatives en una poblacio
d’un districte de Catalunya (Gomez-Batiste et al., 2012), en el qual

es fan les previsions segilients per a una poblacié total de dues-
centes mil persones:

e Moriran 1.800 persones I'any.
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e El 75 % d’aquestes morts (1.350) seran causades per alguna
malaltia cronica progressiva (cancer, 25 %; altres malalties
croniques, 50 %).

e Tendran una prevalenga de 2.500-2.800 persones vivint amb
una malaltia cronica avangada i amb una expectativa de vida
limitada.

e 350 persones seran ancians que presenten pluripatologies i
dependencia funcional.

« 300 ancians presentaran demencia.

e 1.500 ancians viuran a residéencies.

A les llles Balears, segons I'Institut Nacional d’Estadistica I'any
2011 varen morir 7.812 persones. Si s’apliquen a aquest context els
resultats de I'estudi de McNamara, es pot afirmar que entre 3.906
i 6.952 persones varen morir a causa d’un procés susceptible de
rebre atencié pal-liativa. | si s’apliquen les estimacions aportades
per I'equip d’investigacié de Gomez-Batiste, es pot afirmar que
5.859 de les morts de 2011 varen ser causades per una malaltia
progressiva.

En consultar les memories de I'activitat assistencial dels serveis
especialitzats en cures pal-liatives de les llles Balears (unitats de
cures pal-liatives i equip de suport a I'atencié domiciliaria) s’observa
que 1.450 persones varen ser ateses per aquests serveis durant
I’any 2011, cosa que representa només entre el 21 % i el 37 % dels
casos estimats.

2. Quantificacio del volum de pacients
pal-liatius pediatrics

Pel que fa a la poblacié en edat pediatrica, els criteris d’inclusi6 dins
de la poblacié diana segueixen una altra serie de recomanacions: sén
candidats a rebre atencié a carrec d’un equip de cures pal-liatives
pediatriques tots els pacients als quals s’hagi diagnosticat una
malaltia categoritzada com a amenacant o limitant per a la vida.
El tipus d’atencié dependra de la situacié en qué es trobi cada pacient.

En la taula 1 es recullen els quatre grups definits segons la Guia per
al desenvolupament dels serveis de cures pal-liatives pediatriques,
de I’Associacié d’Infants amb Malalties Potencialment Mortals o
Terminals i els Seus Familiars (Association for Children with Life-
Threatening or Terminal Conditions and their Families), conjuntament
amb el Reial Col-legi de Pediatria i Salut Infantil (Royal College of
Paediatrics and Child Health), acceptats per la Societat Europea de
Cures Pal-liatives

En el marc del desenvolupament de I'Estratégia de cures pal-liatives
de les llles Balears 2009-2014, es va dur a terme un estudi sobre la
situacié de les cures pal-liatives pediatriques a les llles Balears en el
periode 2005-2009 (Tavera A. et al., 2012). Segons aquest treball, el
nombre de pacients ingressats per any a I’Hospital Universitari Son
Espases (abans Son Dureta) amb alguna d’aquestes malalties es va
situar per damunt de 200, dels quals varen morir a I’'Hospital uns
20 per any (vegeu la taula 2). Aquests pacients varen generar una
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activitat d’ingressos que es va situar entre 500-600 per any, és a 50 % d’aquests pacients necessitaran I'assisténcia d’un equip
dir, uns 50 ingressos cada mes. especialitzat en cures pal-liatives, per la qual cosa es dedueix

que es podria atendre uns 9-10 pacients per mes, que suposarien
Seguint les recomanacions de I’Associacié Europea de Cures uns 25 ingressos per mes. La taula 2 recull en detall els resultats
Pal-liatives i de I’Associaci6 Americana de Pediatria, només el obtenguts en 'estudi.

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

Malalties que requereixen llargs periodes de tractament intensiu per prolongar la vida, encara que es pot donar una mort prematura
(sida, fibrosi quistosa, prematuritat extrema)

Malalties progressives sense opcions curatives
Tractament pal-liatiu des del diagnostic (malalties neuromusculars, neurodegeneratives, anomalies cromosomiques, trastorns meta-
bolics, cancer avangat al diagnostic)

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

TAULA 2. Nombre d’infants ingressats per any a I’Hospital Universitari 3. De quins recursos disposam?
Son Dureta amb alguna malaltia potencialment mortal. RECU rsos assistencials per a I'atencic') pal_“ativa

2005 2006 2007 2008 2009
PED 191 184 229 221 232 Seguint la classificacié reconeguda per la Societat Espanyola
NEO 86 118 120 131 131 de Cures Pal-liatives (SECPAL, 2012) i en New England Journal of
Medicine (Quill et al., 2013), distingirem dos nivells de recursos:

el nivell basic de cures pal-liatives i el nivell de cures pal-liatives
especialitzades.

Altres 60 49 71 77 70
TotaL 337 351 420 429 433
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Es pot destacar la tasca del voluntariat que, sense estar inclos
en els recursos formals de les llles Balears, compleix una funcié
imprescindible en ’'acompanyament i el suport emocional d’aquest
tipus de pacients i dels seus familiars.

3.1. Nivell basic de cures pal-liatives

El nivell basic de cures pal-liatives proporciona atencié pal-liativa
en entorns convencionals, no especialitzats en cures pal-liatives.
Aquest nivell inclou els aspectes segients:

e Mesures de control dels simptomes, tant farmacologiques com
no farmacologiques.

e Comunicaci6 amb el pacient, els seus familiars i altres
professionals de la salut.

e Procés de presa de decisions.
o Definici6 d’objectius d’actuacié que respectin els principis de les

cures pal-liatives.

Aquest nivell d’atencié es dirigeix a totes les persones amb
necessitat de cures pal-liatives que presentin una complexitat
baixa. A les llles Balears, els serveis convencionals que actuen com
a cures pal-liatives basiques son els seglients:

a) Equip d’atencié primaria (EAP)

Tal com recull la cartera de serveis comuns del sistema nacional
de salut del Ministeri de Sanitat publicada I'any 2009, en el

punt 6 de Pannex 3, sobre la cartera de serveis de I'atencié
especialitzada (disponible en <www.msssi.gob.es/profesionales/
prestacionesSanitarias/publicaciones/docs/carteraServicios.
pdf>, només en espanyol), I'atencid pal-liativa comprén I'atencié
integral, individualitzada i continuada de pacients amb alguna
malaltia en la fase avangada i que no sén susceptibles de rebre
tractaments amb finalitat curativa i que tenen una esperanca de
vida limitada (en general, de menys de sis mesos), i també de les
persones vinculades. Lobjectiu terapéutic és millorar la qualitat de
vida respectant el seu sistema de creences, preferéncies i valors.

Aquesta atencid, especialment humanitzada i personalitzada,
es presta a casa del pacient o al centre sanitari, si és necessari,
establint els mecanismes necessaris per garantir la continuitat
assistencial i la coordinacié amb altres recursos i d’acord amb els
protocols establerts.

L'atencié primaria i I'atencié pal-liativa comparteixen el principi
de I'atencié continuada, longitudinal, multidisciplinaria i integral.
Per aix0 els EAP disposen del suport d’equips especifics d’atencid
pal-liativa domiciliaria, que actuen d’acord amb els professionals de
I’atencio6 primaria, a fi de cooperar i evitar conflictes (Bosanquet et
al., 1997).

Fa anys que al Regne Unit s’ha apostat per les cures compartides
(shared care) com a alternativa per assegurar la qualitat de I'atencié
a domicili. Els professionals de I'atencié primaria han d’atendre els
pacients de malalties en la fase terminal amb el suport de recursos



especifics sempre que la complexitat del cas ho requereixi. Els
equips especifics han d’oferir formacié continuada i interconsultes
als professionals de l'atencié primaria. Si I'atencié pal-liativa fos
competencia exclusiva de serveis especifics seria ineficient, ja que
provocaria més discontinuitat en l'atencié. D’aquesta manera, el
nombre d’equips domiciliaris és més limitat; teoricament, sembla
que és lalternativa més eficient. A Espanya, aquesta proposta
ha tengut el suport de les societats de medicina de familia i de
pal-liatius (semFYC-SECPAL, 2000).

A les llles Balears hi ha 45 centres de salut, distribuits entre tres
arees de salut. Latenci6 primaria és el servei sanitari més proper a la
poblacid i el que assumeix I'atencio6 de les persones al llarg de la seva
vida. Si hom vol millorar la cobertura d’atencié de les persones amb
necessitat de cures pal-liatives, la manera d’arribar a un nombre més
gran de persones i de provocar més impacte és millorar I'atenci6 que
reben els serveis d’atencié primaria, tant als centres de salut com
a domicili. LEAP ha de ser I'eix de I'atenci6 dels pacients pal-liatius
i dels seus familiars, ja que compleix un paper fonamental en la
deteccié primerenca i hauria de mantenir el seguiment durant tot el
procés malgrat que passi per diferents serveis.

Segons I'Estrategia espanyola de cures pal-liatives del sistema
nacional de salut (Ministeri de Sanitat i Consum, 2007), les funcions
dels EAP sén les segiients amb relaci6 a aquesta matéria:

« lIdentificaci6 dels pacients de malalties en la fase avangada
segons els criteris diagnostics i la historia natural de la malaltia.
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e Valoraci6 integral de les necessitats dels pacients i de les
seves persones cuidadores, i establiment d’'un pla de cures
escrit que inclogui mesures preventives, recomanacions
higienicodietetiques, control dels simptomes i cures generals.

o Valoracié frequent i control de simptomes fisics i psiquics, tot
indicant el tractament farmacoldgic i no farmacologic del dolor
i d’altres simptomes. Informacié i suport als pacients en les
diferents fases del procés.

o Informacidé, consell sanitari, assessorament i suport a les
persones vinculades als pacients, especialment la cuidadora
principal.

o En les situacions que ho requereixin, particularment en els
casos complexos, es facilita I'atencié per estructures de suport
sanitari i/o social o0 a carrec de serveis especialitzats, tant a les
consultes com a casa del pacient o per mitja d’internament.

b) Hospitals

Son dispositius per a latencié sanitaria dels processos que
requereixen una especialitzacié més gran en el diagndstic, el
tractament i les cures, o I'is d’alta tecnologia.

Totsels professionals dels diferents serveis assistencials hospitalaris
son els responsables de les cures pal-liatives dels pacients de la
seva especialitat. No han d’entendre les cures pal-liatives com una
actuacié extraordinaria, sin6 com una part de I'atenci6 integral dels
pacients i dels seus familiars. En aquest sentit, les seves funcions
son les mateixes que les dels professionals dels EAP.
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A les llles Balears hi ha set hospitals publics d’aguts, distribuits
segons mostra la taula segiient:

TAULA 3. Distribucié dels centres hospitalaris per arees de salut.

Area de salut Hospital Poblacié atesa Poblacié > 65 anys Nre. de llits

Ponent Hospital Univ. Son Espases 326.988 13,96 % 1.020

Mallorca Migjorn Hospital Son Llatzer 264.757 14,04 % 381
Llevant Hospital de Manacor 145.733 16,73 % 232

Tramuntana Hospital Comarcal d’Inca 142.128 15,65 % 158

Menorca Menorca Hospital General Mateu Orfila 94.875 13,51 % 142
Eivissa i Eivissa Hospital Can Misses 135.025 11,29 % 177
Formentera Formentera Hospital de Formentera 10.365 11,27 % 12
TotaLs 1.119.871 Mitjana: 13,78 % 2.122

Font: Conselleria de Salut, Familia i Benestar Social. Guia d’ordenacio sanitaria territorial de les Illes Balears. Palma, 2011.

c) Unitats de convalescéncia i rehabilitacié

Els recursos d’hospitalitzacié d’estada mitjana estan destinats a
les persones que necessiten la continuacié d’un tractament o la
supervisio clinica continuada i que, a causa de la complexitat del
cas, requereixen una gran quantitat de cures i un abordatge des
d’una perspectiva multidisciplinaria i una valoracio integral de les
seves necessitats.

Aquestes unitats es poden ubicar en hospitals sociosanitaris
0 en unitats polivalents dins d’un hospital d’aguts. Una de les

caracteristiques fonamentals ha de ser la polivalencia, encara
que es desenvolupin programes especifics. Es tracta de recursos
hospitalaris amb I'objectiu rehabilitador, de promocié de I'autonomia
i de reinsercié en la comunitat després d’un procés agut. El Pla
d’accions sanitaries en I’ambit sociosanitari del Servei de Salut
recomana que un ter¢ d’aquestes places sigui destinat a persones
amb processos subaguts, amb alguna malaltia cronica evolutiva
0 pacients postaguts complexos en situacié de malaltia prévia, ja
avaluats i diagnosticats amb necessitats de rehabilitacié i amb una
morbiditat, reaguditzacié i mortalitat altes, i que necessitin més
intensitat terapéutica i un temps més llarg per recuperar-se.



Actualment, Mallorca disposa de I’'Hospital General i de I'Hospital
Joan March, destinat exclusivament a aquest tipus d’atencid,
encara que també hi ha concerts amb I'Hospital Sant Joan de Déu
i 'Hospital de Creu Roja, a Mallorca; amb el Centro Sociosanitario
Santa Rita, a Menorca, i amb I’'Hospital Residencia Asistida Cas
Serres, a Eivissa.

Funcions:

o Atencié6 integral i seguiment de I'evoluci6 dels casos complexos
que necessiten un temps més llarg d’ingrés hospitalari per a la
compensacio o la resolucié.

TAULA 4. Recursos d’unitats de rehabilitacié i convalescencia a centres sociosanitaris publics de les Illes Balears.
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Rehabilitacié fisica i funcional.

Promocié de I'ajuda emocional, prevencié terciaria i educacié

sanitaria.

Gesti6 de casos.

Millora funcional dels indicadors de I'autonomia.

Control dels trastorns psicologics i de la conducta, identificant
les caracteristiques del comportament i els simptomes i la
repercussié d’aquests en el pacient i en la persona cuidadora.

Tipologia de les persones usuaries: pacients postaguts, persones
amb un procés agut resolt i amb necessitats de rehabilitacié.

Centre publi Nombre de s

) Rehabilitacié Ortogeriatria / ictus
Hospital General o
30 Convalescéncia Pluripatologics
28 Convalescéncia Respiratori cronic avangat
Hospital Joan March 25 Rehabilitacié Ortogeriatria
24 Convalesceéncia Pluripatologics
Total 126

Font: Conselleria de Salut i Consum. Pla d’accions sanitaries en I'ambit sociosanitari del Servei de Salut 2010-2014. Disponible en <www.ibsalut.es/ibsalut/ca/professionals/

estrategies-de-salut/pla-daccions-sanitaries-en-lambit-sociosanitari>.
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A més dels recursos publics, s’ha apuntat que hi ha convenis de
col-laboracié amb dos centres concertats que tenen una llarga
experiéncia en I'atencié de persones amb necessitats de tipus

sociosanitari: I'Hospital Sant Joan de Déu i I'Hospital de Creu Roja.
Pel que fa a les places concertades de convalescéncia i rehabilitacid,
es disposa dels recursos seguents.

TAULA 5. Recursos d’unitats de rehabilitacié i convalescéncia a centres sociosanitaris concertats o places concertades.

Centre concertat o amb places concertades Nombre de llits

Hospital Sant Joan de Déu (Mallorca)

Aguts / subaguts
Convalescéncia i ortogeriatria

Geriatria
6 per a convalescencia/rehabilitacié

Neurorehabilitacid

34 per a convalescencia/rehabilitacio

Hospital Residencia Asistida Cas Serres (Eivissa)

Convalescencia i rehabilitacio

16 places (8 de concertades)

Centro Sociosanitario Santa Rita (Menorca)

Convalescencia i rehabilitacio

12 places (3 de concertades)

Total 51 places

Font: Conselleria de Salut | Consum. Pla d’accions sanitaries en I'ambit sociosanitari del Servei de Salut 2010-2014. Disponible en <www.ibsalut.es/ibsalut/ca/professionals/

estrategies-de-salut/pla-daccions-sanitaries-en-lambit-sociosanitari >.

d) Residéncies geriatriques

L'Estatut Basic de Centres de 'IMSERSO defineix les residéncies
geriatriques com “establiments destinats a servir d’habitatge
permanent i comu a persones de la tercera edat, on es presta una
assisténcia integral i continuada, que no poden satisfer aquestes
necessitats per altres mitjans”. Una altra definicié destacable és
la que descriu la residéncia geriatrica com “un centre gerontologic

obert, de desenvolupament personal i atencié sociosanitaria
interprofessional, on viuen temporalment o permanentment
persones grans amb algun grau de dependencia” (Rodriguez, 1999).

Les residencies sén, doncs, un recurs social, d’allotjament
temporal o permanent, per al desenvolupament de I'autonomia
personal i I'atencié integral de les persones grans en situacié
de dependeéncia. D’altra banda, hi ha nombroses definicions del



concepte dependencia. El Consell d’Europa la defineix com “un
estat en el qual les persones, a causa de la perdua d’autonomia
fisica, psicologica o intel-lectual, necessiten algun tipus d’ajuda i
assistencia per desenvolupar les seves activitats diaries, mentre
també podria estar originada o veure’s agreujada per I'abséncia
d’integraci6é social, relacions solidaries, entorns accessibles i
recursos economics adequats per a la vida de les persones grans”
(Oslo, 2000). O, com assenyala 'OMS (2004), “la preséncia mateixa
de la dependéncia rau a no poder viure de manera autonoma i
necessitar de manera duradora I’'ajuda dels altres per a les activitats
de la vida quotidiana”. Les residéncies sén probablement el recurs
social per a I'atencié en I'envelliment que més s’ha generalitzat
durant aquestes darreres décades.

A les residéncies es presten cures sociosanitaries continuades,
que es complementen amb una adequada coordinacié entre els
professionals dels serveis socials i sanitaris de la zona territorial on
s’ubiquen i s’insereixen (Llei 16/2003, de 28 de maig, de cohesid
i qualitat del sistema nacional de salut). Algunes residéncies
disposen també de serveis d’estades dilirnes, d’estades temporals i
d’altres programes de suport comunitari que, a més de la prestacié
assistencial a les persones grans, tenen I'objectiu de proporcionar
respir familiar i ajudar en la conciliacié de la vida social i laboral de
les families que tenen cura de persones grans a casa.

Els recursos socials de les llles Balears pel que fa a residencies
geriatriques i centres de dia per a persones dependents es
distribueixen aixi:
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TAULA 6. Xarxa assistencial de les llles Balears per a persones grans
amb dependéncia.

3 Nombre de places Nombre de places
Area e .
a residencies a centres de dia

Palma 1.070 360
Es Pla i Nord 450 143
Es Raiguer 291 90
Tramuntana 196 50
Llevant 183 69
Migjorn 203 40
Menorca 399 84
Eivissa 280 80
Formentera 0 20
TOTALS 3.072 936

Font: CoNsELLERIA DE SALUT, FAmiLIA | BENESTAR SociAL. Pla estrategic de serveis socials
2011-2014. Volum I.
Disponible en < http://www.caib.es/govern/archivo.do?id=798673>

e) Urgéncies d’atencié primaria, SUAP i 061

Una bona coordinacié i una comunicacié eficient amb els serveis
d’urgéncies i entre tots els serveis assistencials en general sén
imprescindibles per poder desenvolupar una atencié adequada als
pacients terminals al llarg del seu procés.
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Funcions:

f)

Atencié sanitaria urgent.
Valoraci6 de simptomes i signes fisics, psiquics i socials.
Atenci6 domiciliaria urgent.

Assessorament i atencio telefonica durant les 24 hores dels 365
dies de I'any.

Derivacié dels pacients al dispositiu assistencial adequat a les
seves necessitats.

Atenci6 en el procés de morir i informacié als familiars sobre els
tramits que han de dur a terme quan es produeixi la mort.

Educacié sanitaria dels pacients i dels seus familiars.

Coordinacié amb altres nivells i recursos assistencials.

Unitat de Valoracié Sociosanitaria (UVASS)

Aquestes unitats son equips interdisciplinaris especialitzats en les
funcions d’atencié i avaluacié de pacients complexos que necessiten
recursos sanitaris en 'ambit sociosanitari del Servei de Salut. Estan
ubicades als hospitals d’aguts.

Funcions i objectius:

Aconseguir que els pacients que estiguin ingressats als hospitals
d’aguts i siguin susceptibles de ser atesos per la UVASS rebin el

tractament en el nivell més adequat a les seves caracteristiques
una vegada completat el diagnostic.

e Valoraci6 integral d’aquest tipus de pacients.
o Derivaci6 al recurs més adequat en un termini de menys a 48 hores.

e Seguiment i control d’aquests pacients des de la valoracié fins al
trasllat.

o Millorar la qualitat de I'atencid i la satisfaccié dels pacients i dels
seus familiars.

o Assegurar als pacients el recurs més adequat per respondre a les
seves necessitats, evitant tant com sigui possible la freqlientacid
als serveis d’urgéncies i els reingressos hospitalaris.

e Participar en la coordinacié dels recursos de I'ambit
extrahospitalari.

Tipologia dels pacients:

o Pacients ingressats als hospitals d’aguts ja diagnosticats i
descompensats que necessiten un seguiment de la seva patologia
i cures complexes durant un temps per aconseguir recuperar-se
o millorar.

o Persones amb alguna malaltia cronica evolutiva diagnosticada i
que, a causa de les seves caracteristiques, tenen una intensitat
terapeutica baixa perd una necessitat de cures alta.

o Persones amb algun trastorn cognitiu que necessiten seguiment
i cures.



o Persones amb alguna necessitat de cures pal-liatives.

Equip professional:

e Metge internista, metge de familia, geriatre, oncodleg (en els
casos de pacients oncologics), infermera, treballador social,
psicoleg i administratiu.

Recentment s’ha produit la integraci6 dels centres sociosanitaris
de P’extinta empresa publica Gestié Sanitaria de Mallorca (GESMA)
en diferents sectors sanitaris, per la qual cosa les UVASS estan en
procés de redefinicid.

3.2. Nivell de cures pal-liatives especialitzades

Els serveis de cures pal-liatives especialitzades sén aquells que es
dediquen a proporcionar atencié pal-liativa com a activitat principal.
Aquests serveis s’haurien de fer carrec dels pacients que tenguin
una necessitat i una complexitat més grans. Els professionals
d’aquests serveis requereixen formacié especifica i avancada i
recursos adequats i suficients. Aquests serveis necessiten treballar
en equips multiprofessionals amb una orientacid interdisciplinaria.

a) Equips de suport d’atencié domiciliaria (ESAD)
Els equips de suport d’atencié domiciliaria proporcionen cures

pal-liatives especialitzades a domicili als pacients que en necessiten
i donen suport als seus familiars i a les seves persones cuidadores.
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Ofereixen suport especialitzat a 'EAP i hi estan sempre coordinats.
Cobertura:
Aquests equips donen cobertura a tot el territori de les llles Balears.

Funcions:

o Suport i assessorament als professionals de I'atencié primaria
per atendre a domicili els pacients amb necessitat de cures
pal-liatives.

o Intervencié assistencial directa en els casos necessaris, d’acord
amb els professionals de I'atenci6 primaria.

o Informaciéieducacio sanitaria dels pacients inclosos en el programa
i de les seves persones cuidadores o dels familiars que els atenguin.

o Coresponsabilitat amb la informacié clinica d’atencié primaria
del pacient juntament amb PI'EAP, que continua essent el
responsable de I'atencié sanitaria domiciliaria del pacient.

e Tasques docents i de recerca d’acord amb el seu acompliment.

e Tasques de doceéncia especifiques per als professionals de
I’atencio primaria i en formacio.
e Col-laboracié amb I'atencié dels pacients ingressats a centres

sociosanitaris.

o Valoracié integral de pacients i gestié de llits i recursos a les llles
Balears.
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Composicio de I'equip basic i requisits:

o Metge.

e Infermera.

e Psicoleg.

o Treballador social (almenys a temps parcial).
e Suport de personal administratiu.

e Facil accés a altres professionals (fisioterapeutes, terapeutes
ocupacionals, voluntaris, etc.).

e Els professionals sanitaris de 'ESAD han de tenir formacié
avancada en cures pal-liatives.

L'ESAD de cada unes de les diferents arees de salut de les llles Balears
esta format per un equip constituit pels professionals segiients:

o Area de Salut de Mallorca: cinc metges, cinc infermeres, un
psicoleg i un auxiliar administratiu.

o Area de Salut de Menorca: dos metges, dues infermeres, un
psicoleg i un treballador social a temps parcial.

o Areade Salut d’Eivissa i Formentera: dos metges, una infermera,
una auxiliar d’infermeria i un psicoleg a temps parcial.

b) Unitats de cures pal-liatives (UCP)
Sén serveis destinats a promoure el confort, la personalitzacié

de I'atenci6 i la qualitat de vida dels pacients amb alguna malaltia
en la fase avangada o en procés de morir i que necessiten un

control dels simptomes o algun tractament continuat en regim
d’hospitalitzacié.

A Mallorca s’ubiquen actualment a I'Hospital General (18 llits) i a
I’Hospital Joan March (18 llits); a Menorca i a Eivissa disposen de llits
especifics a ’'Hospital General Mateu Orfila i a 'Hospital Can Misses,
respectivament. A més, el centre concertat Hospital Sant Joan de
Déu (Mallorca), encara que no disposa d’una unitat especifica de
cures pal-liatives, si que té 20 llits destinats a aquest tipus d’atencié.

Funcions i objectius:

e Atenci¢ integral destinada a millorar la qualitat de vida i el confort
dels pacients en situacié terminal.

o Control de simptomes.

o Tractament del dolor i d’altres problemes fisics, psicosocials i
espirituals.

o Suport psicologic als pacients i als seus familiars i afrontament
del procés de dol.

o Totes les funcions definides en I'Estratégia autonomica de cures
pal-liatives, que segueix les directrius de I'Estratégia espanyola.

e Consulta externa i seguiment telefonic dels pacients del
programa de cures pal-liatives.

Composicio de I'equip basic i requisits:

e Metge amb formacié avangada en cures pal-liatives.

e Equip d’infermeria amb formacié avancada en cures pal-liatives.



e Psicoleg.
e Treballador social.

o Facil accés a altres professionals (fisioterapeuta, terapeuta

ocupacional...)
e Suport administratiu.

o Facilitar 'accés a personal dedicat als aspectes espirituals.

e Voluntariat.

Una vegada coneguda la situacié de partida dels recursos
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disponible, resumim en la taula 7 els recursos disponibles i les
recomanacions basades en la poblacié de les llles Balears, a fi

de calcular-ne la diferéncia. Lanalisi que presentam esta basat

en les dades de poblacié per sectors (vegeu I'annex 1) i en les
recomanacions dels diferents plans sociosanitaris (vegeu Pla
d’accions sanitaries en 'ambit sociosanitari del Servei de Salut 2010-
2074) i en les recomanacions de la SECPAL del Llibre blanc sobre
normes de qualitat i estandards de cures pal-liatives de la Societat

especialitzats en cures palliatives i consultada la bibliografia

Europea de Cures Pal-liatives.

TAULA 7. Estimacid teorica dels recursos especialitzats en cures pal-liatives de les llles Balears basada en les recomanacions de la Societat Espanyola de
Cures Pal-liatives.

1 (amb
ol 5 microequips)

1 (amb
2 microequips)

Situaci6 de partida
Tipus de recurs Eivissa i

1 (amb
2 microequips)

Recomanacié

1 microequip
cada 100.000 hab.

Mallorca

3

Necessitats estimades de recursos
Menorca, Eivissa i
Formentera

Unitats
de suport 0
hospitalari

1

1

H. Son Espases (1.020 llits):
4 microequips
H. Son Llatzer (381 llits):

Area de salut de
Menorca:
1-2 microequips

Unitats de cures
pal-liatives

Unitats de cures
SEIRIEVVES 0
pediatriques

encara que s’ha de prioritzar
I’atencié domiciliaria

(I’ESAI|3 (I'ESAID 1 mié:rozquilpl) 1-2 microequips Aren d I
n’acompleix n’acompleix per cada 250 llits . rea de salut
les funcions) les funcions) i M?nagor (232 llits): d’Eivissa i
microequip Formentera:
H. Inca (158 llits): 1 microequip | 1-2 microequips
Disponibilitat Disponibilitat
36 segons la segons la 8 -10 llits cada 100.000 hab. 80 -
necessitat necessitat
Necessitat de disposar de
0 0 servei d’'UCPP hospitalari 1 _
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c) Unitat de Cures Pal-liatives Pediatriques (UCPP)

Els infants en situacié de necessitat de cures pal-liatives sén atesos
per 'EAP corresponent i pels especialistes de la seva area. Sempre
que sigui possible, les cures pal-liatives s’han de centralitzar al
domicili familiar. Cada familia hauria de tenir accés a un equip de
cures pal-liatives pediatriques multidisciplinari i integral; per aquest
motiu, el mes de gener de 2013 es va crear la Unitat de Cures
Pal-liatives Pediatriques, dependent del Servei de Pediatria de
I’Hospital Universitari Son Espases, fruit de la feina de la Conselleria
de Salut per millorar I'atenci6 pal-liativa a les llles Balears.

Equip:

o Metge pediatre.
o Infermera amb formacié pediatrica especialitzada.
e Psicologa.

o Altre personal: es treballa conjuntament amb altres professionals
que, encara que no es dediquin exclusivament a la UCPP,
poden resultar necessaris en determinats casos (rehabilitador,
treballador social, assessorament espiritual, etc.).

Cobertura:

Per les peculiaritats i I'especialitzacié de la UCPP, es tracta d’una
unitat Unica a les llles Balears, ubicada a I’hospital de referéncia,
que presencialment o per via telefonica ha de prestar assistencia a
tots els casos que en requereixin.

Funcions:

o Equip consultor: I'equip pot actuar com a consultor en els casos
dificils pel que fa ala presa de decisions o el control dels simptomes.
A més, pot donar suport als pediatres en la comunicacié de males
noticies (per exemple, en diagnosticar una malaltia incurable).

o Atencié directa dels pacients: si és possible, I'assisténcia ha de
ser en conjunt amb el professional responsable del pacient. Pot
ser en una consulta externa, durant I’hospitalitzacié o per via
telefonica als pacients que estiguin a casa seva. En alguns casos
concrets es pot prestar assistencia domiciliaria en conjunt amb
els professionals de 'ESAD i de 'EAP.

d) Unitats de suport hospitalari (USH)

L'objectiu d’aquestes unitats funcionals és millorar I'atencié que
reben els pacients amb necessitats de cures pal-liatives que estiguin
hospitalitzats, i també els seus familiars. Per tant, proporcionen
assessorament i suport especialitzat en cures pal-liatives a altres
professionals sanitaris, a pacients i als seus familiars i a persones
cuidadores en un entorn hospitalari.

Cobertura:

Pacients ingressats als hospitals d’aguts de I’Area de Salut de
Mallorca. En el cas de pacients hospitalitzats a les arees de salut
de Menorca i d’Eivissa i Formentera, les funcions de les USH
descrites son assumides pels equips de cures pal-liatives de cada



area, ja que els equips mateix cobreixen I'atencié hospitalaria i
comunitaria.

Funcions:

Les funcions de les USH es poden classificar en assistencials, de
coordinacio i gestio de recursos i pacients, i docents. D’una banda,
tenen una FUNCIO ASSISTENCIAL perqué atenen com a interconsulta
tots els pacients hospitalitzats que hi siguin derivats pels seus
professionals responsables. Aquesta interconsulta és basicament
de valoracio, per identificar el recurs més adequat o la pertinencia
de mantenir I'ingrés hospitalari, perd també inclou que el metge i la
infermera responsables elaborin un pla d’actuaci6 dirigit a cobrir les
necessitats del pacient i dels seus familiars, aplicat durant I'estada
i la derivacié.

La USH esta en comunicacié amb I'ESAD, la unitat de cures
pal-liatives i la resta dels serveis assistencials per poder GESTIONAR
i fer el seguiment de la derivacié dels pacients. La continuitat de
les cures és fonamental per als pacients pal-liatius, i la USH ha de
vetlar que es compleixi en els casos dels pacients hospitalitzats.

Perles caracteristiques dels pacients pal-liatius, el servei d’'urgéncies
és un lloc amb una alta prevalencga de casos, en moltes ocasions no
identificats. Per aixd és important la dotacié d’un professional que
assumeixi les funcions de deteccié i classificacié de persones amb
necessitats de cures pal-liatives al servei d’urgencies hospitalaries.
Una infermera de la USH pot assumir aquesta funcio.
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A més, la USH té una funcié pocent, fonamental per millorar I'atencié
en cures pal-liatives que presten els metges i les infermeres del seu
hospital que no pertanyen a la USH.

Composicié de I'equip basic de la USH i requisits:

e Metge amb formacié avangada en cures pal-liatives.

¢ Infermera amb formacié avancgada en cures pal-liatives.
o Psicoleg (almenys a temps parcial).

o Treballador social (almenys a temps parcial).

e Facil accés a altres professionals (fisioterapeutes, terapeuta
ocupacional...).

o La USH ha de disposar d’un despatx, d’una sala de reunions i de
suport administratiu.

e) Equips d’atencié psicosocial (EAPS)

L'Hospital Sant Joan de Déu, pertanyent a I'orde hospitalaria de Sant
Joan de Déu, és un referent a les llles Balears pel que fa a atencié
geriatrica, rehabilitacié i cirurgia ortopédica i traumatoldgica,
amb un model d’assistencia integral i interdisciplinaria. Aplica el
Programa per a I'atencic integral a persones amb malalties avangades
de I’Obra Social “la Caixa” a les llles Balears mitjangant un equip de
professionals especialitzats format per un director, tres psicologues
i una administrativa. Lobjectiu d’aquest Programa és millorar la
qualitat de I'atencié de les persones que es troben en un procés de
final de la vida i dels seus familiars.
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Lactivitat de I'EAPS consisteix basicament a acompanyar els o Grups t erapeutics.
pacients, alleugerir-ne el patiment, ajudar-los a tancar historia, a
solucionar els temes pendents, a acomiadar-se... a morir en pau. o Grups terapéutics especifics.

També ofereix suport emocional als seus familiars, els facilita
I’expressié de sentiments i els ajuda a canalitzar les emocions i
les reaccions de manera adaptativa. A més, també té les funcions
d’acompanyar els familiars en el procés de dol després de la
mort del pacient i de donar suport als equips. La metodologia per
aconseguir aquests objectius és la segiient:

Suport als equips:

e Suport emocional als equips i/o als seus integrants amb una
actuacié a diferents nivells (individual i sistema interpersonal).

e Prevencié de la sindrome d’esgotament professional.
o Assessorament i discussi6 de casos complexos.

Suport a pacients i a familiars:
4. Coordinacié autonomica de I'Estrategia
de cures pal-liatives

Disposam de la figura del coordinador autondmic de I'Estrategia
de cures pal-liatives, que compta amb una unitat tecnica —creada
I’1 de novembre de 2011— per desenvolupar I'Estratégia i amb un
e Prevencié i deteccié del dol complicat. comité cientificotécnic —constituit el 18 de desembre de 2008— que
« Higiene del dol. I’assessora i valida les actuacions duites a terme des de I'Estratégia
de cures pal-liatives. El coordinador autonomic depén organicament
de la Direccié General de Gesti6 Econdmica i Farmacia de la
Atencio en el dol: Conselleria de Salut. Les linies principals d’actuacié del coordinador

autonomic son la formacié dirigida als professionals i a les persones

cuidadores, la millora dels sistemes d’informacié i la divulgacié del
o Pautes per a un dol saludable. model de cures pal-liatives.

o Valoracio dels simptomes i de les dificultats.
o Comprensié conjunta de la situacié.

o Assessorament especific.

o Sessio de terapia enfocada a I'atencié psicosocioespiritual.

o Cribratge a tots els familiars per establir-ne les necessitats.

e Valoraci6 del risc de dol complicat.
e Sessio de terapia individual.



lIl. Que hem de fer?

Proposta de valor:

Programa de cures pal-liatives de les
llles Balears (PCPIB)
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lll. Que hem de fer? Proposta
de valor: Programa de cures
pal-liatives de les llles Balears

(PCPIB)

1. Per qué ho feim? Missié del PCPIB

La variabilitat en l'organitzacié de l'atencié pal-liativa entre les
diferents arees de salut, la inequitat en I'accés i en els recursos
d’atencié pal-liativa, i la falta d’informaci6é de la ciutadania sobre
el dret a aquest tipus d’atencid plantegen la NECESSITAT D’ELABORAR UN
PROGRAMA AUTONOMIC que corregeixi aquestes deficiencies.

Lobjectiu final d’aquest projecte és garantir que qualsevol
persona amb necessitats d’atencié pal-liativa i els seus familiars
rebin les cures pal-liatives que necessitin, independentment del
nivell assistencial en que es trobi el pacient i fins i tot si es troba
a casa seva o resideix en un centre geriatric. Aquest objectiu
suposa necessariament millorar els recursos especialitzats en
cures pal-liatives, perdo també assegurar I'atenci6é pal-liativa des
dels recursos socials i sanitaris basics (hospitals, centres de salut,

residéncies, 061, etc.), ja que seran aquests els que atenguin el
nombre més gran de casos.

Per tant, la missi6 del Programa autonomic de cures pal-liatives (PCPIB)
és millorar la qualitat de I'atencié que rebran els pacients i els seus
familiars quan estiguin en una situaci6 de malaltia greu i avancada
i/o terminal donant-los una resposta sanitaria integral, coordinada i
respectuosa amb els valors, la dignitat i 'autonomia dels pacients.

2. Objectius del PCPIB

Losjectiu PrINcIPAL del PCPIB és proporcionar als pacients amb alguna
malaltia avangada i/o terminal i als seus familiars una valoraci i una
atenci6 integral adaptada a cada situacio, en qualsevol dels nivells
assistencials i durant tot el procés, basades en el reconeixement del
dret de cada persona a rebre durant aquest periode el millor tractament
possible i sempre seguint criteris d’eficiencia, equitat i qualitat.

Aix0 suposa establir els oJEcTIUS ESPECIFICS seglients:

e Assegurar una atencié humanitzada, integral i de qualitat.

o Assegurar que es respectin els drets dels pacients i es compleixin
els principis de la bioética.

o Implicar tots els professionals en I'atencio6 de les cures pal-liatives.

o Assegurar la coordinacié entre els diferents nivells assistencials
i entre les diferents institucions, tot garantint els circuits de
derivacié.



e Assegurar la maxima cobertura poblacional.
e Impulsar I'Gs del document de voluntats anticipades.

¢ Incloure de manera primerenca els pacients cronics avangats en
el programa d’atencio pal-liativa.

e Assegurar la continuitat assistencial dels pacients pal-liatius.

e Afavorir una atenci6 de qualitat promovent la formacié
professional i la recerca com a eines de millora i innovaci6 en
aquest ambit.

o Assegurar el registre i garantir I'avaluaci6 del desenvolupament
del PCPIB creant la Unitat de Coordinaci6.

3. Valors del PCPIB

Els valors de I'atencié sanitaria en matéria de cures pal-liatives es
basen en una atencié integral, accessible i equitativa, tenint en
compte els aspectes seguents:

e Una atenci6 integral que centri els esfor¢os en la promocié i el
manteniment de la dignitat dels pacients i en la cobertura de
les seves necessitats biologiques, psicosocials i espirituals,
incloent-hi els seus familiars i les seves persones cuidadores.

e Una atencié personalitzada, professional i humanitzada, basada
tant en l'evidencia cientifica com en I'actitud compassiva que
caracteritza els professionals d’aquest ambit.

PROGRAMA DE CURES PAL-LIATIVES DE LES ILLES BALEARS 2013-2016 35

Una atencid accessible i equitativa, eliminant barreres d’accés
degudes a causes geografiques, culturals o étniques, garantint
arreu els mateixos criteris de qualitat, independentment del lloc
de residencia o de I'equip d’atencié.

Leficiencia, ja que cal prestar una atencié de qualitat amb els
recursos més apropiats i eficients per a cada situacié.

Les decisions dels pacients com a elements clau en el procés de
presa de decisions sobre les diferents opcions terapeutiques que
es poden presentar.

La intimitat, la confidencialitat, el respecte per la dignitat, pels valors
i per les creences dels pacients i dels seus familiars, aportant confort
i promovent la participacio de la familia en I'atencid, especialment a
les unitats de cures pal-liatives i als hospitals d’aguts.

4. Fonaments del model

Per desenvolupar aquests valors, el model proposat a les llles
Balears esta basat en les caracteristiques fonamentals seglients:

L'equip d’atencié primaria com a eix sobre el qual pivota I'atencié
al llarg de la vida, inclosa la fase avangada de la malaltia.

Promoure I'atencié domiciliaria sempre que sigui possible.
’ESAD com a equip de suport especialitzat d’atencié primaria.

Les unitats de cures pal-liatives (UCP) —als hospitals de
convalescéncia i rehabilitacié i als hospitals d’aguts— com a
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equips de suport especialitzats dels equips hospitalaris per als
pacients que necessitin hospitalitzacié.

e Mantenir la coherencia i la coordinacié amb altres plans vigents
a les llles Balears, com el Pla sociosanitari de les llles Balears, o
altres estrategies en salut.

e EI PCPIB es basa en un model de treball integrat i coordinat
entre els diferents nivells assistencials (EAP, ESAD, SUAP, 061,
hospitals de convalescéncia i rehabilitacié, UCP, hospitals d’aguts
i residencies geriatriques) amb l'objectiu clau d’assegurar la
cobertura maxima, tant poblacional com horaria.

La cobertura geografica completa requereix complir els requisits
seglents:

e Procurar que tots els professionals sanitaris tenguin coneixe-
ments i habilitats basiques per atendre pacients amb necessitat
de rebre cures pal-liatives.

e Promoure el coneixement dels professionals sanitaris sobre els
recursos disponibles a les llles Balears i com s’hi accedeix.

o Donar a coneéixer a la poblacié susceptible de rebre cures pal-
liatives el dret d e disposar d’una atencié professional i humanit-
zada i de les vies per accedir a aquest recurs.

e Crear circuits de captacié de malalts i de derivacio als diferents
nivells assistencials.

o Adaptacié de I'organitzacié sanitaria a aquest model, en el qual
les necessitats dels pacients i dels seus familiars sén el centre
de Iinteres i de 'atenci6 dels professionals i de I'organitzacio.

L'administracié sanitaria ha d’assumir aquesta proposta i facilitar
els recursos per poder assolir aquest objectiu. Per aixd ha de dur a
terme les accions seglents:

e Garantir el desenvolupament i I'aplicacio del PCPIB.

o Cobrir progressivament les necessitats d’atencié per mitja de la
formacié dels professionals sanitaris, i millorar 'eficiencia del
sistema.

e Crear una unitat de coordinacié dels recursos, que també
compleixi la tasca d’observatori per monitorar 'evolucié de la
implantacié del PCPIB.

5. A qui ens adrecam? Poblaci6 diana del PCPIB

L'ambit de desenvolupament d’aquest projecte s’estén a la
ciutadania en general, perd en especial a les persones amb
necessitats de cures pal-liatives, als seus familiars i a les seves
persones cuidadores, a més dels professionals del Servei de Salut
de les llles Balears i a la resta dels professionals dependents de la
Conselleria de Salut relacionats directament o indirectament amb
les cures pal-liatives.



IV. Que ens proposam exactament?
Pla d'accio
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IV. Qué ens proposam
exactament? Pla d'accio

1. Actuacions en el nivell basic de
les cures pal-liatives

Tal com hem exposat en l'apartat “Fonaments del model”,
proposam una atenci6 pal-liativa tan propera com sigui possible,
mantenint els pacients al seu entorn familiar i de residéncia —
sempre que la seva situacié ho permeti—, rebent el suport dels
professionals de la salut que els acompanyen al llarg de tot el seu
cicle vital: els professionals de I'equip d’atenci6é primaria (EAP).
Per aixd és necessari potenciar el paper de I'atencié primaria
en l'atencié de les cures pal-liatives. Proposam les actuacions
seglients en I'ambit de I'atencié primaria de les arees de salut de
Mallorca, Menorca i Eivissa i Formentera:

o Creacio de la figura del professional referent (metge i infermera)
en cures pal-liatives a cada centre de salut. Aquestes persones
han de ser les responsables d’implementar en el seu ambit les
accions i els objectius en matéria de cures pal-liatives. Aquests
objectius han de figurar en els contractes de gesti6.

e Establiment d’un pla de formacié avangat en cures pal-liatives
pels referents de cada EAP. Aquest pla ha d’incloure rotacions
formatives a les unitats especialitzades en cures pal-liatives.

o Informacié periddica sobre el desenvolupament de I'Estrategia
de cures pal-liatives als EAP.

Actuacions que s’han de dur a terme als hospitals de les llles Balears:

o Creaci6 delafigurade professionals referents de cures pal-liatives
(metge i infermera) als serveis diana dels hospitals (neurologia,
urgencies, medicina interna, oncologia, hematologia).

e Promocié de la disponibilitat d’aquests professionals sanitaris i
d’un protocol de sedacié pal-liativa a tots els centres hospitalaris.

Actuacions que s’han de dur a terme a les residencies geriatriques
publiques o concertades de les Illes Balears:

o Creaci6 de la figura del professional referent (metge i infermera)
en cures pal-liatives, responsable d'implementar les accions i els
objectius en matéria de cures pal-liatives que s’acordin.

o Elaboracié d’un pla anual de formacié en cures pal-liatives.
Actuacions que s’han de dur a terme a qualsevol nivell assistencial

o social del nivell basic de cures pal-liatives a les tres arees de salut:

o Elaboracié d’un pla anual de formacié en cures pal-liatives per a
cada un dels sectors de salut i per als seus nivells assistencials
(incloent-hiunapartat especific de cures pal-liatives pediatriques).



Difusi6 del PCPIB entre tots els professionals implicats, fent

emfasi en els criteris d’identificacié preco¢ i de derivacié cap
als serveis de cures pal-liatives especialitzades d’acord amb les
necessitats dels pacients i la complexitat del procés.

2. Actuacions en el nivell de les cures pal-liatives

especialitzades

Proposam que I'atencié especialitzada a les llles Balears s’organitzi

en els recursos seguents:

e Equips de suport d’atenci6 domiciliaria (ESAD).
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« Unitats de medicina pal-liativa de cada sector, que integrin les
unitats de suport hospitalari (USH) i les actuals unitats de cures
pal-liatives (UCP).

o Unitat de Cures Pal-liatives Pediatriques (UCPP)

Per calcular les necessitats de recursos, les referéncies de la
Societat Espanyola de Cures Pal-liatives que hem esmentat en la
taula 7 es poden considerar optimes i d’excel-léncia. La proposta
que presentam i resumim en la taula 8 és més austera i adaptada a
la conjuntura actual.

TAULA 8. Proposta de recursos de cures pal-liatives especialitzades a les llles Balears per implementar en el periode 2013-2016.

Mallorca: 5 microequips

Menorca: 2 microequips

Eivissa i Formentera: 2 microequips

Completa, no sectorizada

Situacié actua

8 microequips

1 UCP a I'Hospital Joan March
1 UCP a I'Hospital General

20 llits concertats per a I'atencié
pal-liativa a I'Hospital Sant Joan de Déu

2 microequips Completa, no sectoritzada
2 microequips
Sectoritzada
Unitats de medicina pal-liativa
1 UCP a I’Hospital Sant Joan de Déu No sectoritzada

UCPP Cap

Cap

1 equip ubicat a I'Hospital Universitari

Son Espases Les 3 arees de salut
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Per a les arees de salut de Menorca i d’Eivissa i Formentera
proposam mantenir la mateixa estructura, ja que esta adaptada a
les necessitats de la poblacié que atenen, si bé s’hauria de dotar
d’un parc mobil suficient per dur a terme I'atencié domiciliaria a
I’area de Menorca. Actualment no disposen de cap vehicle.

Per a I'’Area de Salut de Mallorca —especificament per als
sectors de Ponent i de Migjorn— es preveu integrar els recursos
hospitalaris (aguts i sociosanitaris) en una unitat de medicina
pal-liativa que coordini les actuals unitats de cures pal-liatives.
Igualment s’hauran d’integrar els recursos dels sectors de
Tramuntana i Llevant cercant la major eficiéncia dels recursos
disponibles creant els que calguin seguint el model de cura
compartida (shared care) entre els diferents professionals de
I’atencié primaria, I’hospitalaria i la sociosanitaria.

Per al sector de Llevant, ates les seves caracteristiques
demografiques (mida poblacional, taxa d’envelliment, manteniment
d’una estructura familiar i social que facilita la cura a I’entorn, i la
distancia respecte dels recursos especialitzats en cures pal-liatives),
és necessari crear i/o adaptar recursos especifics de I'atencié
hospitalaria. Es recomanable integrar o coordinar els equips
d’atencié hospitalaria i domiciliaria del sector que garanteixin
I’eficiéncia maxima.

A continuacié descrivim el que haurien de ser les unitats de
medicina pal-liativa, que es crearan inicialment als sectors de
Ponent i Migjorn.

Definicio:

Organitzacié de professionals sanitaris amb formacié avancada
que ofereix atencié multidisciplinaria en cures pal-liatives per mitja
de la integraci6 de diferents recursos assistencials que inclouen
I’hospitalitzacié (UCP), la consulta externa, I'atencié en el dol, la
unitat de suport hospitalari (USH) i, en el futur, un hospital de dia
orientat a cobrir les necessitats dels pacients i dels seus familiars
en situaci6é de malaltia avangada i terminal del sector.

Han de ser liderades per professionals amb formaci6é avancada i
experiencia clinica, amb dependéncia jerarquica exclusivament de
la direccié assistencial de I'hospital de referéncia del sector. Han
de disposar dels recursos que els permetin acomplir i registrar
la seva activitat de manera independent. L'equip huma que actui
en els diferents recursos que componguin la unitat de medicina
pal-liativa (metges, infermeres, psicoleg, treballador social, auxiliars
d’infermeria, etc.) ha de dependre funcionalment del coordinador
de la unitat.

Objectiu general:

Facilitar I'atencié integral en cures pal-liatives que necessiten
els pacients que estan en una situacié de malaltia avangada i
terminal i els seus familiars, intervenint a demanda dels equips
o dels serveis assistencials del sector, en el procés d’inclusié en
el programa, I'atencié especifica, la coordinacié de recursos, la
formacié en medicina pal-liativa d’altres professionals i coordinacio



del voluntariat. La seva activitat als hospitals d’aguts s’ha de dur a
terme mitjancant les USH.

Cartera de serveis:

Les unitats de medicina pal-liativa han de prestar els serveis que
han oferit durant la darrera decada les unitats de cures pal-liatives
dels hospitals sociosanitaris, incorporant-hi a més la coordinacié
amb I'activitat de les USH encarregades de la identificacié precog,
I’atencid, la derivacid i la interconsulta amb un model de cures
compartides amb els clinics referents dels serveis diana dels
hospitals d’aguts, cercant la continuitat assistencial i I'eficiencia i la
cobertura maximes.

A més, sera necessari dur a terme les accions seglients en les tres
arees de salut:

o Elaborarun pla de formacio6 avangat per als serveis especialitzats
en cures pal-liatives.

« Desenvolupar la docéncia, fent émfasi en la formacié continuada
adregada als professionals del nivell assistencial basic i consoli-
dant la participacié en la formaci6 d’especialistes sanitaris.

o Establir uns indicadors de seguiment i cobertura per als serveis
especialitzats, incloent-hi els contractes de gestio.

o Establir requisits professionals relatius a la formacié especifica i
I'experiéncia per a I'accés dels professionals als equips de treball
dels serveis especialitzats.
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e Cobertura del lloc de treball social a 'ESAD. L'Ordre del direc-
tor gerent del Servei de Salut de regulacié del funcionament
dels equips de suport d’atencié domiciliaria (publicada en el
BOIB nim. 153/2002) preveu la figura del treballador social de
I'ESAD, perod no esta coberta actualment, la qual cosa dificulta —
entre altres funcions— la gesti6 dels recursos per part de I'equip.

En I'annex 1 s’il-lustren graficament els diferents recursos assisten-
cials i els circuits de derivacié dels pacients pal-liatius oncologics i
no oncologics a I’Area de Salut de Mallorca.

3. Actuacions transversals

Per assolir els objectius proposats cal dur a terme les actuacions
seglents:

e Per millorar la comunicacié entre els diferents recursos del ni-
vell basic i del nivell avangat i millorar la identificacié primeren-
ca dels casos, dissenyar i implementar dins Historia de Salut el
Programa de gesti6 de pacients de cures pal-liatives.

o Potenciar el paper dels comités d’ética assistencial amb referén-
cia a l'atencio pal-liativa.

e Dissenyar un pla de formacié en cures pal-liatives per als resi-
dents de totes les especialitats en ciéncies de la salut.

« Difondre les cures pal-liatives entre la poblacio, potenciant el pa-
per de I'’equip d’atencié primaria.

a1
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o Promoure la codificaci6 correcta dels pacients pal-liatius mitjan-
cant el codi V66.7 de la CIM-9-MC a la historia clinica, tant I’hos-
pitalaria com la d’atenci6 primaria.

o Garantir I'atenci6 telefonica especifica durant les 24 hores del
dia a carrec dels professionals del nivell de cures pal-liatives es-
pecialitzades.

e Potenciar el voluntariat a domicili com a suport als pacients i als
seus familiars.

e Incloure el programa de voluntariat dins els serveis de cures pal-
liatives.

o Acreditar serveis i professionals, ja que per garantir uns serveis
que compleixin els estandards de qualitat és imprescindible es-
tablir requisits d’acreditacié, uns criteris que han de ser aplica-
bles a totes les llles Balears, tant al sistema sanitari public com
a la xarxa privada i a la concertada.

e Promoure I'establiment d’'un marc legal que garanteixi els drets i
les cures de les persones durant el procés de morir.

4. Canvis en Il'organitzacio i en la coordinacio

Per garantir la implantacié, la coordinacié de les accions, el
seguiment i 'avaluacié del PCPIB és necessari crear una unitat de
coordinacié i seguiment, que es denominara Unitat de Coordinacié
del Programa de Cures Pal:liatives de les llles Balears. U'ambit
d’aplicaci6 d’aquesta Unitat sén les llles Balears, amb les seves tres
arees de salut. Tendra les funcions segients:

o Vetlar que es compleixi I'Estrateégia de cures pal-liatives i fer el
seguiment dels objectius, de la missié i dels valors.

e Liderar el PCPIB.

o Establir les premisses organitzatives necessaries per garantir la
capacitacié i I'actualitzacié dels professionals dels recursos es-
pecialitzats de cures pal-liatives.

e Monitorar i avaluar els indicadors establerts per fer un segui-
ment adequat de les accions proposades.

e Promoure la cultura de Iavaluacié interna i externa dels serveis
especialitzats en cures pal-liatives.

o Analitzar la variabilitat en la practica clinica i promoure I'atencié
pal-liativa basada en proves.

o Promoure la recerca relacionada amb les cures pal-liatives.

e Promocionar i vetlar per la incorporacio6 de la innovacio al camp
de les cures pal-liatives en la practica clinica.

o Exercir el paper d’interlocutor entre 'administracié i els serveis
d’atencié en cures pal-liatives.

o Ampliar la cobertura del PCPIB per assolir objectius optims.

o Impulsar programes formatius per als professionals de les cures
pal-liatives.

Aquesta Unitat sera dependent organicament i funcionalment de la
Direccio Assistencial del Servei de Salut.



5. ldentificacio precog¢ de pacients i seleccid dels
recursos segons les necessitats

Al llarg d’aquest document ha quedat justificada la necessitat
d’atendre les persones amb necessitats de cures pal-liatives i els
seus familiars en un model d’atencié especific. El problema és que
sovint és dificil per als professionals identificar els pacients que
se’n poden beneficiar. Determinar en quin moment una persona
hauria de ser identificada com a pacient pal-liatiu no sempre és
facil, sobretot quan es tracta d’un pacient no oncologic.

La identificacié preco¢ de les persones que es troben en el
final de la vida millora la planificacié i I'atencié coordinada. En
la bibliografia cientifica disposam de diferents instruments que
faciliten la identificacid primerenca dels pacients pal-liatius,
i també de criteris per sistematitzar la selecci6 del recurs
assistencial més adequat per atendre’ls. Es un dels objectius
del PCPIB seleccionar-los i incorporar-los a la practica clinica i a
la gesti6 de casos, com una practica d’innovacié en materia de
cures pal-liatives.

6. Com ho farem? Actuacions estrategiques del
PCPIB

Treballarem sobre les vuit linies estrategiques segiients i els
objectius que descrivim per a cadascuna.
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Linia estrategica 1: organitzacid i coordinacio

Millorar 'organitzaci6 i la coordinacié de I'atenci6 pal-liativa a les llles
Balears, de manera que —sota una coordinaci6 Unica— s’homogeneitzin
els equips especifics, es disminueixi la variabilitat clinica i es millorin la
cobertura, la continuitat de les cures i la qualitat assistencial.

Linia estratégica 2: potenciacio de I'atencio primaria com a referent
dels pacients i dels seus familiars en I'atencié de les cures pal-liatives

Millorar I'atencié en cures pal-liatives que es presta des de I'atencid
primaria, permetent els pacients quedar al seu entorn habitual i
amb el seu equip de salut de referéncia, sempre que sigui possible.

Linia estrategica 3: adaptacio del nivell basic de cures pal-liatives

Millorar I'atenci6 prestada als pacients amb necessitats d’atencié
pal-liativa des del nivell basic d’atencié (EAP, residéncies, hospitals,
urgencies i centres sociosanitaris) per mitja de la capacitacié de
professionals, la implantacié de protocols clinics especifics i el
suport efectiu d’equips especialitzats en I'atencié pal-liativa.

Linia estratégica 4: adaptacio de recursos assistencials especialitzats
en cures pal-liatives

Adequar els recursos especialitzats en cures pal-liatives a les neces-
sitats de la poblacié de les llles Balears per garantir 'accessibilitat i la
qualitat de I'atencio especialitzada en cures pal-liatives.
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Linia estrategica 5: millora dels sistemes d’informacio

Millorar els sistemes d’informaci6é del servei de salut i social per
facilitar la coordinacié internivells i millorar I'eficiencia del sistema, i
millorar el procés i la continuitat assistencial dels pacients pal-liatius.

Linia estrategica 6: formacio i capacitacio de professionals

Millorar la capacitacié dels professionals del sistema sanitari i
social, a fi de poder prestar una atencié pal-liativa de qualitat.

Linia estratégica 7: acreditacio, avaluacio i seguiment

Garantir uns serveis de qualitat per a I'atencié de cures pal-liatives,
tant a la sanitat plblica com a la concertada i a la privada.
Establir sistemes d’avaluacid i seguiment periodics que permetin
desenvolupar el PCPIB seguint el cicle de millora continuada.

Linia estrategica 8: informacio i sensibilitzacio
Millorar el nivell d’informacié sobre el model d’atencié de cures

pal-liatives que s’ofereix a la poblacid i als professionals de la salut
i de 'ambit social.

7. Avaluacio i sequiment del PCPIB

De la planificaci6 estratégica, tactica i operativa s’extrauran els
indicadors de procés, estructura i resultats, sobre els quals es

podran establir els mecanismes d’avaluacié i seguiment del PCPIB.
Durant I'any 2016 es fara I'avaluacié global del PCPIB analitzant les
arees de millora i dissenyant nous objectius i intervencions.
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Annex 1. Fluxograma dels circuits de derivacio segons la procedéncia dels pacients
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Annex 2. Ordenacio sanitaria
territorial de les llles Balears

Arees de salut

Mallorca
Menorca
llles Pititises
a) Eivissa

b) Formentera

Sectors sanitaris

Mallorca

Sector Sanitari de tramuntana: disposa de I'Hospital Comarcal
d’Inca i comprén vuit zones basiques de salut.

Sector Sanitari de Llevant: disposa de I'Hospital de Manacor i
compren deu zones basiques de salut.

Sector Sanitari de Migjorn: disposa de I'Hospital Son Llatzer i
compren catorze zones basiques de salut.

Sector Sanitari de Ponent: disposa de I'Hospital Universitari
Son Espases i compren setze zones basiques de salut.
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Menorca

Sector Sanitari de Menorca: disposa de I'Hospital General
Mateu Orfila i compren cinc zones basiques de salut.

[lles Pitilises

Sector Sanitari d’Eivissa: disposa de I'Hospital Can Misses i
compren set zones basiques de salut.

Sector Sanitari de Formentera: disposa de [I’Hospital de
Formentera i comprén una zona basica de salut.

Sector sanitari Poblacié
Tramuntana 142.128
Llevant 145.733
Migjorn 264.757
Ponent 326.988
Menorca 94.875
Eivissa 135.025
Formentera 10.365
Total 1.119.871

Font: CoNsELLERIA DE SALUT, FAMILIA | BENESTAR SociaL. Guia de I'ordenacio
sanitaria territorial de les llles Balears. Palma, 2011.
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Annex 3. Resultats del grup
nominal i de |'estudi Delphi
de propostes que cal tenir en
compte per elaborar el PCPIB

Durant el mes de juny 2012 es va dur a terme una consulta
per mitja del metode Delphi amb l'objectiu d’obtenir una visié
plural del consens (i de les discrepancies) d’un panel integrat
per persones amb un extens i profund coneixement de les cures
pal-liatives a les llles Balears, incloent-hi professionals sanitaris
de diverses disciplines, professionals dels serveis socials,
gestors, voluntaris i usuaris.

Pregunta
La pregunta sobre la qual pivota la consulta és la segiient:

Com estructurarieu el sistema sanitari i el sistema social de les
llles Balears per garantir, amb la maxima sinergia entre ambdds
sistemes, una resposta equitativa, efectiva i eficient a les
necessitats de les persones en situacio de malaltia avangada/
terminal i dels seus familiars des dels punts de vista fisic,
psicologic, social i espiritual?

Per estructurar el sistema sanitari i social entenem com disposar
I’organitzacié, com coordinar els distints nivells, quins sén els
recursos necessaris, quines son les arees de millora, etc.

Per aix0, després de la feina d’'un grup nominal, el 23 de maig
de 2012 varem elaborar un qlestionari, al qual es pot accedir en
I'enllag segiient:

https://docs.google.com/spreadsheet/viewform?formkey=dGVT
NU1aZnBoVVh2R295TFROQaWFXUXc6MQ#gid=0

Totes les preguntes proposades en el qliestionari es puntuen de
I’'1al9,enquel’l ésel grau minim d’acord i el 9 n’és el maxim. Per
a cadascuna de les questions es fan dues preguntes:

e La primera —que enunciam com “Que penseu que passara?’— fa
referencia al prondstic de la persona enquestada sobre la pro-
babilitat que es materialitzi efectivament (o no) en un termini de
cinc anys. Cada panelista avalua de I'1 al 9 la probabilitat que es
produeixi.

o La segona —sota el titol “Que voldrieu que passas?”— fa referen-
cia al nivell d’acord o de rebuig del panelista amb la proposicié
plantejada.

El grup nominal va identificar una série de valors i principis, que
queden assumits en els punts seglients:

e Les cures pal-liatives han de tenir en compte totes les dimensi-
ons del pacient (fisica, psiquica, social i espiritual).



Respectar 'autonomia del pacient i com vol ser atés.

Assegurar una atenci6 integral, continuada i integrada que ten-
gui en compte tots els nivells (atencié primaria, hospitalaria i so-
ciosanitaria), partint d’'una valoraci6 integral de les necessitats.

Model basat en la qualitat de vida del pacient.

Evitar I'acarnissament terapéutic, ponderant els recursos tera-
peutics a les expectatives reals del pacient, sense crear falses
expectatives.

Humanitzar I'atencié. Donar més vida als dies que queden des-
medicalitzant I'atencié i procurant I'atencié domiciliaria.

Coneixement mutu del sistema social i sanitari. Incorporar un
marc conceptual comd partint dels valors propis, especificament
els aspectes espirituals i humanitaris.

Facilitar de manera agil I'accés als diferents recursos.

Apostar perqué el programa ofereixi la maxima cobertura en
I'atencio de tots els processos susceptibles d’atenci6 pal-liativa.

Potenciar la confianca entre els nivells.

Establir el treball en xarxa entre els professionals per garantir
una atencié centrada en les persones.

Responsabilitzar tots els professionals de les diferents especiali-
tats que atenen pacients.
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e Promoure un canvi d’estereotip més positiu de les cures pal-
liatives en els professionals, 'administracié i la ciutadania.

Metodologia

El qliestionari es va enviar a 154 persones expertes, juntament
amb una carta d’invitacio i una explicacié sobre el procediment per
respondre’l. Es va garantir la confidencialitat de les dades durant
tot el procés i es varen fer diferents recordatoris. S’aconseguiren 73
respostes, que corresponen a una taxa final de resposta del 47,4 %.

Resultats

Els resultats obtenguts en relaci6 amb la distribucié per arees
professionals, amb pertanyer a un dispositiu especific de cures
pal-liatives, amb les professions dels participants i amb el lloc de
treball es mostren en els grafics 1, 2, 3 i 4, respectivament.

GRAFIC 1. Distribuci6 per arees professionals (social i sanitaria).

Distribucié

B Professionals sanitaris
I Professionals socials

Altres
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GRAFIC 2. Distribuci6 segons si treballen en un dispositiu especi-
fic de cures pal-liatives.

Treballen en un
dispositiu especific de
cures pal-liatives

m S

m No

GRAFIC 3. Distribucié per professions.

Professi6

B Metge/metgessa
m Infermer/infermera
B Psicoleg/psicologa

Treballador/a social

Auxiliar d’infermeria
1 Altres

GRAFIC 4. Distribucié per llocs de treball.

Lloc de treball

B Hospital
m Sociosanitari
B Atenci6 primaria

Residéncia geriatrica

Serveis municipals
Altres

L'analisi de la informacié obtenguda amb les respostes es mostra
a continuacié agrupada en dos blocs: un correspon al prondstic
(“Que pensau que passara?”) i I'altre correspon al seu grau d’acord
o rebuig amb les proposicions plantejades (“Que voldrieu que
passas?”).

Freqiiéncia de les respostes per a cada una de les
propostes

A continuacié es representen graficament les freqiencies de
resposta per a cada una de les 57 propostes.

Organitzacié i principis

1. Equips multidisciplinaris complets, especifics en cures pal-liatives,
amb formacio especifica i avangada per ser efectius i eficients.

70% Esperat Desitjat
60% 5 9
50% 4 8
40% 6 ?
30% z 1
20%

103

0%



2. Direcci6 Unica i model comu unificant els recursos especifics que
es destinen a les cures pal-liatives.

60% Esperat Desitjat
50% 5 9
40% 3 8
30% 6 9

3 1
20%
10%
0%

3. Centrar l'atencié en geréncies de sectors, dotant-les totes
d’una unitat de cures pal-liatives que presti atencié als pacients
hospitalitzats.

35%

Esperat Desitjat

30%

25%

20%

15%

10%

5%

0%
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4. Desenvolupament de I'atencié geriatrica especialitzada.

60% Esperat Desitjat
50% p50 4 9

40% 3 v
20% m : 1

103

0%

5. Desenvolupament de nous recursos a partir dels disponibles.

40% Esperat Desitjat

35%

30%

20%

15%

10%

5%

0%
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6. Abans de pensar en nous recursos, reivindicar i conservar els 8. Tot pacient (inclosos els pacients pediatrics) inclos en el

disponibles. programa de cures pal-liatives tendra equips de referéncia que

garanteixin I'assistéencia durant les 24 hores.
60%
Esperat Desitjat
50% 100% E -
5 9 speratm

40% 3 8 80% m 9
308 6 9 60% p25 2 9
20% 3 1 40% - 6 L
10% 20% m4 !
0% 0%

9. Tots els sectors disposaran de llits sociosanitaris (publics o
privats) acreditats degudament amb accés temporal o definitiu i

. . . o . » amb criteris d’accessibilitat i d’ingrés.
7. Planificar amb criteris de sectoritzacié i unificar la sectoritzacié

social i la sanitaria, dotant els recursos necessaris.

70% Esperat Desitjat
B -
p25 8
Bg -

?

60%
50% Esperat Desitjat 50
403 4 8 403
303 3 8 108
208 6 | 9 Jos

3 1

10% . 10s
0% s



10. Promoure que I'atencié pal-liativa s’inicii durant el periode de
tractament actiu dels processos greus.

0% Esperat Desitjat
603 4 9
50% 3 8
40% 6 9
30% 3 1
20%

10%

0%

11. Necessitat de potenciar les cures pal-liatives no oncoldgiques,
ampliant-les als pacients geriatrics, als pediatrics i als cronics,
amb criteris de terminalitat.

30%

20%

10%

0%

Esperat Desitjat
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12. Fomentar que els ciutadans dictin el document de darreres
voluntats i garantir que els professionals hiaccedeixini el respectin.

0% Esperat Desitjat
60% p50 [ 9
40% 7 9
308 m 4 1
20%

10%

0%

13. Incorporar les cures pal-liatives pediatriques a I'ambit
comunitari (atencié primaria).

60% Esperat Desitjat
40% 7777
30% 6 9
20% m 4 z
10%

0%
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14. Establir nivells de complexitat (sanitari i social), que serviran
per definir els recursos que s’han d’utilitzar.

60% Esperat Desitjat
50% 4 9
40% 3 8
30% 6 /

3 1
20%
10%
0%

15. Assegurar 'equitat, independentment del nivell assistencial i
del lloc geografic on el pacient es trobi.

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Esperat Desitjat

16. Desenvolupar la legislacié autondmica per assegurar el dret a
I’atenci6 pal-liativa.

80% .
Esperat Desitjat

70%

60%

50%

40%

30%

20%
10%

0%

17. Crear equips dinamics que superin la rigidesa d’estructura i
funcionament actual i guanyin agilitat en I’atencid.

70% Esperat Desitjat
60% 4 9
50% 2 8

6 9
40%

4 1
30%
20%
10%
0%



18. Crear una estructura que doni resposta a les urgencies socials,
especialment les domiciliaries.

70 Esperat Desitjat
60% 3 9
50% 2 8
40% 5 9
308 3 1
20%

108

0%

19. Definir el cataleg dels recursos socials i sanitaris amb criteris clars
d’accessibilitat tant per als professionals com per als pacients.

0% Esperat Desitjat
60% 4 9
50% 2 8
403 6 9
308 4 1
20%

10%

0%
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20. Crear una unitat de cures pal-liatives a cada hospital d’aguts,
amb un equip de suport domiciliari vinculat a cada unitat.

50% Esperat Desitjat
40% 4 8
30% 2 6
20% 5 9
3 3
10%
0%

21. Mantenir les unitats de cures pal-liatives als hospitals sociosani-
taris amb un pal-liativista d’enllag als hospitals d’aguts que avan-
ci lainclusi6 dels pacients al programa de cures pal-liatives.

60% Esperat Desitjat
50% 5 9
40% 2 8
30% 6 9
20% 4 '
10%

0%
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22. Facilitar I'atencié domiciliaria per part dels equips d’atencié
primaria com a base de I'atencié a la malaltia avangada.

o Esperat Desitjat
60% 5 f
50% 4 8
40% 6 9
30% 2 1

20%

10%

0%

23. Model d’atencié centrat en I'atencié domiciliaria per mantenir
al maxim I'autonomia dels pacients.

70%
Esperat Desitjat
60% -
5 9
50% 3 8
40% 6 9
30% 3 1
20%
10%
0%

24. Personalitzar I'atencié amb pocs professionals per tal
d’humanitzar I'atenci6 al final de la vida.

60%

Esperat Desitjat
50%

40%

30%

20%

10%

0%

25. Establir un compromis formal (decaleg d’actuacions) pel qual
els professionals respectin les decisions dels pacients i dels
seus familiars en les cures al final de la vida.

70%
Esperat Desitjat

60% 5 T

50% 4 8

40% 7 9

30% 3 1

20%

10%

0%



26. Presencia d’equips avaluadors i gestors de pacients a tots els ni-
vells assistencials, amb tasques també de formacié i impregnacié.

40%

35%

30%

25%

20%

15%

10%

5%

0%

27. Cada centre de salut disposara d’un professional referent en
cures pal-liatives.

50% Esperat Desitjat
40% 3 8
30% 2 7
20% 5 9

3 2
103
0%

Esperat Desitjat
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28. Definir criteris d’inclusié i vies d’entrada al programa de cures
pal-liatives amb una centraleta Unica que coordini la resposta.

50% Esperat Desitjat
40% 4 8
30% 2 7
6 9
20%
4 2
108
0%

29. Els centres de dia podran oferir serveis per a les persones amb
necessitats de cures pal-liatives.

40% Esperat Desitjat

35%

30%

25%

20%

15%

10%

5%

0%
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30. Incloure un programa de dol que prevegi atenci6 psicologica
al final de la vida per prevenir el dol complicat en la familia,
especificament en 'ambit escolar.

60% Esperat Desitjat
050 [N
p25 ) 8
Bg -

?

50%
40%
30%
20%
10%

0%

31. Mantenir la conselleria de serveis sanitaris i socials unificada.

35%

30%
25%
20%
15%
10%
5%
0%
1 2 3 4 5 6 7 8 9

Esperat Desitjat

B o« ¢

| 4 | 6
9
3

Coordinacio internivells

32. Potenciar Historia de Salut com a eina de comunicacié en
|’atencié sanitaria i social.

o0 Esperat Desitjat
50% 5 9
403 4 8
30% 6 9
20% 2 1
108

0%

33. Reforgar i fer més fluida la relacié entre els nivells, coordinant
els recursos i unificant les cures d’hospital, primaria i els
recursos socials per sectors sanitaris.

60% Esperat Desitjat
50% 5 9
40% 3 o

6 9
30%

3 1
20%
10%
0%
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34. Potenciar I'atenci6é a les necessitats socials des de tots els 36. Estructurar la coordinacié Unica a partir de les necessitats dels
nivells assistencials. pacients i dels seus familiars.

Esperat Desitjat

60% 60% Esperat Desitjat
9
50% W 50% 3 9
2 8 2 8
40% ——— 40%
B s o 5 9
30% 30%
o= [NENEIE 3 1
20% 20%
10% 10%
0% 0%

37. Potenciar la relacié de I'equip de suport d’atencié domiciliaria
i dels pediatres d’atencié primaria amb els serveis hospitalaris

35. Elaborar un pla comd d’intervencié mitjangant un equip social i .
de pediatria.

sanitari per a la provisié integrada de recursos.

Esperat Desitjat

50% Esperat Desitjat

40% 3 8 40% : 3 8
30% 2 8 30% | P/ | 6 9
20% 9 5 9 20% 3 1
10% I 10%
0% 0%

1 2 3 4 5 6 7 8 9

3

he)
N
(&)]

?
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Voluntariat

38. Potenciar el voluntariat a domicili com a suport als pacients i
als seus familiars.

35%

25%

15%

10%
5%

0%

39. Incloure entre els recursos de cures pal-liatives les associacions de
voluntaris i d’ajuda a pacients, ONG, etc., de manera coordinada.

35% Esperat Desitjat
30% p50 [ 8
25% 3 6
20% 6 9
15% m 3 3
10%

5%

0%

Esperat Desitjat
30% p50 5 8

EEEEA
s 2

40. Activar el treball comunitari i el moviment de voluntariat en
I’ambit dels barris al voltant dels pacients i dels seus familiars
amb necessitat de cures pal-liatives.

Esperat Desitjat

20%

15%

10%

5%

0%

41. Suport a les families: informaci6, suport i formacio.

60%
Esperat Desitjat
50% U
5 9
40% 3 8
30% 6 9
20% 3 1
10%
0%
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Avaluacié i acreditacio 44. Definir estandards de tipus i composicié dels equips, capacitacié
dels professionals i aspectes estructurals.
42. Establir indicadors de mesura de I'atenci6 pal-liativa i implantar
un sistema d’avaluacié.

50% Esperat Desitjat
60% Esperat Desitjat 105 5 8
50%
4 ’ 30% 3 7
40% 2 8
20% 6 9
30% 6 9 3 2
4 1 10%
20% o
10% 1 2 3 4 5 6 7 8 9
0%

45. Els contractes de gestio han de recollir indicadors amb criteris

. R . . especifics en cures pal-liatives.
43. Crearun observatoriperalacoordinacioil’avaluacié continuada P P

que garanteixi I'’equitat en la cobertura.

60% Esperat Desitjat
50% Esperat Desitjat 50% 4 9
40% 4 8 40% 2 7
30% 2 7 30% 6 9
4 2
20% 6 9 20%
4 2
10% 103
0% 0%
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46. Establir criteris d’acreditacié per a I'accés dels professionals a

les unitats especialitzades de cures pal-liatives.

50% 505
105 Esperat Desitjat Esperat Desitjat

4 8 70 4 9
o 3 8 60% 2 8
208 6 9 50% 5 9
10% 3 1 403 3 1

0% 30%

1 2 3 4 5 6 7 8 9

20%

Formacid, recerca i transferéncia del coneixement o

0%

48. Potenciar la recerca en cures palliatives en totes les

especialitats i en tots els nivells.

47. Facilitar la formacié basica per a tots els professionals i la for-
macié avangada per als que es dediquen especificament a les
cures pal-liatives. 49. Formaci6 dels professionals per garantir la cobertura de les

necessitats espirituals, tant dels adults com dels infants.

80% Esperat Desitjat

70% 4 9 70% Esperat Desitjat
60% 3 8 60% 4 9
50% 6 9 50% 2 7
105 3 1 40% 5 9
308 308 3 2
208 208

10% 10%

0% 0%
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50. Generar evidéencia cientifica sobre I'eficiencia i I'efectivitat del 52. Programa educatiu que respongui a les necessitats de totes les
model de cures pal-liatives. persones implicades: pacients, familiars, professionals i ciutadans.

70%

Esperat Desitjat Esperat Desitjat

60%

60% 4 9 4 8
50%

50% 3 8 3 7
40%

40% 6 9 6 9
30%

308 3 1 3 2
20%

20%
108

10%
0%

0% 1 2 3 4 5 6 1 8 9

53. Per facilitar la formacié avangada en cures pal-liatives seria conve-

51. Creaci6 d’una pagina web interactiva sobre les cures pal-liatives. . . R o
nient organitzar un master en cures pal-liatives a les llles Balears.

o0 Esperat Desitjat

50% 5 8 50% Esperat Desitjat
0% s 7 408 4 8
30% 6 f 30% 3 7
20% 2 2 20% 6 9
10% 10% 3 2
0% 0%
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54. Incloure en el programa guies de practica clinica comunes i una
guia practica de butxaca.

50% Esperat Desitjat
40% 5 8
30% 3 /

6 9
20%

3 2
10%
0%

55. Informar i formar tots els professionals socials i sanitaris sobre
criteris d’atencid i sobre el cataleg de recursos disponibles.

60% Esperat Desitjat
50% 5 9
40% 4 8
30% 6 9
20% 2 1
10%

0%

56. Conscienciar la resta dels professionals de pediatria sobre que
son les cures pal-liatives pediatriques.

7o Esperat Desitjat
60% 5 f
50% 3 8
40% 6 9
30% 3 1

20%

108

0%

57. Prevencié de la sindrome d’esgotament professional en els
professionals implicats en les cures pal-liatives.

70%

Esperat Desitjat
60% 3 | o
50% 2 8
403 5 9
30% 3 1
20%
10%
0%



Que voldrieu que passas?
S’ha jerarquitzat i agrupat la informacié per ordre de major a
menor probabilitat percebuda que es materialitzi la proposicié en

un termini de cinc anys.

Per a cada un dels grups s’han analitzat el percentil 50 (mitjana),
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els valors maxims i minims, el percentil 25 o primer quartil, el
percentil 75 o tercer quartil i el rang interquartilic (IQR). Aquest
darrer valor déna informacié sobre la dispersié o la concentracio
de les respostes. Els valors alts d’aquest rang indiquen molta
dispersio en les respostes, és a dir, manca d’acord. En canvi, els
valors baixos en aquest rang corresponen a molta concentracié en
les respostes, és a dir, molt d’acord o consens.

GRUP 1. Acord dels participants amb puntuacions de 8 i 9 amb la proposicié plantejada.

ftem p50 | max. | min. | p25 | p75 | IQR

1 Equips multidisciplinaris complets, especifics en cures pal-liatives, amb formacié especifica i avangada per ser 9 9 5 8 9 1
efectius i eficients
Direcci6 Unica i model comu unificant els recursos especifics que es destinen a les cures pal-liatives 9 9 1 9 1
Desenvolupament de 'atencié geriatrica especialitzada 9 9 1 8 9 1
Abans de pensar en nous recursos, reivindicar i conservar els disponibles 9 9 1 9 1
Tot pacient (inclosos els pacients pediatrics) inclos en el programa de cures pal-liatives tendra equips de

8 o LA 9 9 6 9 9 0
referencia que garanteixin I'assisténcia durant les 24 hores

9 Tots els sectors disposaran de llits sociosanitaris (publics o privats) acreditats degudament amb accés temporal 9 9 1 8 9 1
o definitiu i amb criteris d’accessibilitat i d’ingrés

10 | Promoure que I'atenci6 pal-liativa s’inicii durant el periode de tractament actiu dels processos greus 9 9 1 8 9 1

1 Necessitat de potenciar les cures pal-liatives no oncologiques, ampliant-les als pacients geriatrics, als pediatrics 9 9 4 9 9 0
i als cronics, amb criteris de terminalitat

12 Fomentar que els ciutadans dictin el document de darreres voluntats i garantir que els professionals hi 9 9 6 8 9 1
accedeixin i el respectin

13 |Incorporar les cures pal-liatives pediatriques a I'ambit comunitari (atenci6 primaria) 9 9 1 7 9 2

14 | Establir nivells de complexitat (sanitari i social), que serviran per definir els recursos que s’han d’utilitzar 9 9 3 8 9 1

15 | Assegurar I'equitat, independentment del nivell assistencial i del lloc geografic on el pacient es trobi 9 9 5 9 9 0

16 | Desenvolupar la legislacié autonomica per assegurar el dret a I'atencié pal-liativa 9 9 3 9 9 0

17 | Crear equips dinamics que superin la rigidesa d’estructura i funcionament actual i guanyin agilitat en 'atencié 9 9 7 8 9 1
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Crear una estructura que doni resposta a les urgencies socials, especialment les domiciliaries

19 Definir el cataleg dels recursos socials i sanitaris amb criteris clars d’accessibilitat tant per als professionals
com per als pacients

O
el
~N
[ee]
O
—

21 Mantenir les unitats de cures pal-liatives als hospitals sociosanitaris amb un pal-liativista d’enlla¢ als hospitals
d’aguts que avanci la inclusié dels pacients al programa de cures pal-liatives

22 | Facilitar I'atencié domiciliaria per part dels equips d’atencié primaria com a base de I'atencié a la malaltia avangada | 9 9 3 8 9 1
23 | Model d’atencié centrat en I'atencié domiciliaria per mantenir al maxim I'autonomia dels pacients 9 9 5 8 9 1
24 | Personalitzar I'atencié amb pocs professionals per tal d’humanitzar I'atencié al final de la vida 9 9 1 7 9 2

25 Establir un compromis formal (decaleg d’actuacions) pel qual els professionals respectin les decisions dels
pacients i dels seus familiars en les cures al final de la vida

30 Incloure un programa de dol que prevegi atencié psicologica al final de la vida per prevenir el dol complicat en
la familia, especificament en I'ambit escolar

32 | Potenciar Historia de Salut com a eina de comunicacié en I'atencié sanitaria i social 9 9 4 8 9 1

33 Reforgar i fer més fluida la relacié entre els nivells, coordinant els recursos i unificant les cures d’hospital,
primaria i els recursos socials per sectors sanitaris

34 | Potenciar I'atenci6 a les necessitats socials des de tots els nivells assistencials 9 9

NGNS

36 | Estructurar la coordinacié Unica a partir de les necessitats dels pacients i dels seus familiars 9

Potenciar la relacié de I'equip de suport d’atencié domiciliaria i dels pediatres d’atencié primaria amb els serveis

37 hospitalaris de pediatria

41 | Suport a les families: informacié, suport i formacié 9 9 8 9 1
42 | Establir indicadors de mesura de I'atencié pal-liativa i implantar un sistema d’avaluacié 9 9 4 8 9 1
45 | Els contractes de gesti6 han de recollir indicadors amb criteris especifics en cures pal-liatives 9 9 1 9 2
47 Facilitgar la formaci6 basica per a tots els professionals i la formacié avancada per als que es dediquen 9 9 3 8 9 1
especificament a les cures pal-liatives
48 | Potenciar la recerca en cures pal-liatives en totes les especialitats i en tots els nivells 9 9 2 8 9 1
49 | Formaci6 dels professionals per garantir la cobertura de les necessitats espirituals, tant dels adults com dels infants | 9 9 4 7 9 2
50 | Generar evidencia cientifica de I'eficiéncia i efectivitat del model de cures pal-liatives 9 9 5 8 9 1
55 | Informar i formar tots els professionals socials i sanitaris sobre criteris d’atencié i sobre el cataleg de recursos disponibles | 9 9 4 8 9 1
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Conscienciar la resta dels professionals de pediatria sobre qué son les cures pal-liatives pediatriques

57 | Prevenci6 de la sindrome d’esgotament professional en els professionals implicats en les cures pal-liatives 9 9 3 8 9 1
3 Centra( I’atencié en geréncies de sectors, dotant-les totes d’una unitat de cures pal-liatives que presti atencié 8 9 1 7 9 2
als pacients hospitalitzats
5 | Desenvolupament de nous recursos a partir dels disponibles 8 9 5 7 9 2
7 | Planificar amb criteris de sectoritzacié i unificar la sectoritzacié social i la sanitaria, dotant els recursos necessaris | 8 9 2 8 9 1
20 | Crear una unitat de cures pal-liatives a cada hospital d’aguts, amb un equip de suport domiciliari vinculat a cada unitat | 8 1 6 3
26 Presén(_:ia. Fi’equips a_v,aluadors i gestors de pacients a tots els nivells assistencials, amb tasques també de 8 9 1 7 9 2
formacio i impregnacio
27 | Cada centre de salut disposara d’un professional referent en cures pal-liatives 8 9 2 7 9 2
28 | Definir criteris d’inclusié i vies d’entrada al programa de cures pal-liatives amb una centraleta Unica que coordini la resposta| 8 9 2 7 9 2
29 | Els centres de dia podran oferir serveis per a les persones amb necessitats de cures pal-liatives 8 9 1 7 9 2
31 | Mantenir la conselleria de serveis sanitaris i socials unificada 8 9 1 6 9 3
35 | Elaborar un pla comu d’intervencié mitjangant un equip social i sanitari per a la provisi6 integrada de recursos | 8 9 1 8 9 1
38 | Potenciar el voluntariat a domicili com a suport als pacients i als seus familiars 8 9 1 7 9 2
39 Idncloure entre elg recursos de cures pal-liatives les associacions de voluntaris i d’ajuda a pacients, ONG, etc., 8 9 1 6 9 3
e manera coordinada
40 Actiygr el treball comgnitari iel movime.nt.de voluntariat en ’ambit dels barris al voltant dels pacients i dels seus 8 9 1 6 9 3
familiars amb necessitat de cures pal-liatives
43 | Crear un observatori per a la coordinaci6 i I'avaluaci6 continuada que garanteixi I’equitat en la cobertura 8 9 1 7 9 2
44 | Definir estandards de tipus i composici6 dels equips, capacitacié dels professionals i aspectes estructurals 8 9 1 7 9 2
46 | Establir criteris d’acreditacié per a I'accés dels professionals a les unitats especialitzades de cures pal-liatives 8 9 8 9 1
51 | Creaci6 d’una pagina web interactiva sobre les cures pal-liatives 8 9 7 9 2
52 Programa educatiu que respongui a les necessitats de totes les persones implicades: pacients, familiars, 8 9 3 7 9 2
professionals i ciutadans
53 Per facilitar la formacié avangada en cures pal-liatives seria convenient organitzar un master en cures pal-liatives 8 9 1 7 9 2

a les llles Balears
54 |Incloure en el programa guies de practica clinica comunes i una guia practica de butxaca 8 9 1 7 9 2
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Pronostic / Qué pensau que passara?

De la mateixa manera que en el bloc de resultats anterior, mostram
la informacié jerarquitzada i agrupada per ordre de la prioritat
donada en la resposta.

GRUP 1. Probabilitat que es materialitzi la proposicio puntuada entre 5i 6.

Lo

Mantenir la conselleria de serveis sanitaris i socials unificada

Equips multidisciplinaris complets, especifics en cures pal-liatives, amb formacié especifica i avangada per ser
efectius i eficients

2 | Direcci6 tnica i model comu unificant els recursos especifics que es destinen a les cures pal-liatives 5 9 1 3 6 3

3 Centrar I'atencié en geréncies de sectors, dotant-les totes d’una unitat de cures pal-liatives que presti atencié 5 9 1 3 6 3
als pacients hospitalitzats

6 | Abans de pensar en nous recursos, reivindicar i conservar els disponibles 5 9 1 3 6 3

1 Necessitat de potenciar les cures pal-liatives no oncologiques, ampliant-les als pacients geriatrics, als pediatrics 5 9 1 3 6 3

i als cronics, amb criteris de terminalitat

Fomentar que els ciutadans dictin el document de darreres voluntats i garantir que els professionals hi
accedeixin i el respectin

21 Mantenir les unitats de cures pal-liatives als hospitals sociosanitaris amb un pal-liativista d’enlla¢ als hospitals 5 9 1 2 6 4
d’aguts que avanci la inclusié dels pacients al programa de cures pal-liatives

22 | Facilitar I'atencié domiciliaria per part dels equips d’atencié primaria com a base de I'atencié a la malaltia avancada | 5 9 1 4 6 2

23 | Model d’atencié centrat en I’atencié domiciliaria per mantenir al maxim I'autonomia dels pacients 5 9 1 3

24 | Personalitzar I'atencié amb pocs professionals per tal d’humanitzar I’atencié al final de la vida 5 9 1 3

25 Esta}blir un compromis fqrmal (decaleg d’act‘uacions) pel qual els professionals respectin les decisions dels 5 9 1 4 7 3
pacients i dels seus familiars en les cures al final de la vida

32 | Potenciar Historia de Salut com a eina de comunicacié en I'atencié sanitaria i social 5 9 1 4 6 2

33 Reforgar i fer més fluida la relacié entre els nivells, coordinant els recursos i unificant les cures d’hospital, 5 9 1 3 6 3

primaria i els recursos socials per sectors sanitaris
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Potenciar el voluntariat a domicili com a suport als pacients i als seus familiars

Incloure entre els recursos de cures pal-liatives les associacions de voluntaris i d’ajuda a pacients, ONG, etc.,
39 ; 5 9 1 3 6 3
de manera coordinada
Activar el treball comunitari i el moviment de voluntariat en I’'ambit dels barris al voltant dels pacients i dels seus
40 e : L 5 9 1 3 6 3
familiars amb necessitat de cures pal-liatives
41 | Suport a les families: informacio, suport i formacio 5 9 1 3 6 3
44 | Definir estandards de tipus i composici6 dels equips, capacitacié dels professionals i aspectes estructurals 5 9 1 3 6 3
51 | Creaci6 d’'una pagina web interactiva sobre les cures pal-liatives 5 9 1 4 6 2
54 |Incloure en el programa guies de practica clinica comunes i una guia practica de butxaca 5 9 1 3 6 3
Informar i formar tots els professionals socials i sanitaris sobre criteris d’atencié i sobre el cataleg de recursos
55 | . : 5 9 1 4 6 2
disponibles
56 | Conscienciar la resta dels professionals de pediatria sobre que son les cures pal-liatives pediatriques 5 9 1 3 6 3
GRUP 2. Probabilitat que es materialitzi la proposicié puntuada entre 3 i 4
ftem p50 [ max. | min. | p25 | p75 | IQR
4 | Desenvolupament de I'atencié geriatrica especialitzada 4 9 1 3 6 3
5 | Desenvolupament de nous recursos a partir dels disponibles 4 9 1 2 6 4
7 | Planificar amb criteris de sectoritzacid i unificar la sectoritzacié social i la sanitaria, dotant els recursos necessaris | 4 9 1 3 6
8 Tot pacient (inclosos els pacients pediatrics) inclos en el programa de cures pal-liatives tendra equips de 4 9 1 2 6 4

referéncia que garanteixin I'assisténcia durant les 24 hores
10 | Promoure que I'atencié pal-liativa s’inicii durant el periode de tractament actiu dels processos greus
14 | Establir nivells de complexitat (sanitari i social), que serviran per definir els recursos que s’han d’utilitzar

16 | Desenvolupar la legislacio autonomica per assegurar el dret a I'atencié pal-liativa

IO I O N
O [0 | O | O
N TN W Ww
[ NN INe NN e NNe N
~lrlw w

17 | Crear equips dinamics que superin la rigidesa d’estructura i funcionament actual i guanyin agilitat en I'atencié
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Definir el cataleg dels recursos socials i sanitaris amb criteris clars d’accessibilitat tant per als professionals com
per als pacients

20 | Crear una unitat de cures pal-liatives a cada hospital d’aguts, amb un equip de suport domiciliari vinculat a cada unitat | 4 9 1 2 5 3

26 Presencia d’equips avaluadors i gestors de pacients a tots els nivells assistencials, amb tasques també de 4 9 1 2 5 3
formacio i impregnacio

28 Definir criteris d’inclusié i vies d’entrada al programa de cures pal-liatives amb una centraleta Unica que coordini 4 9 1 2 6 4
la resposta

29 | Els centres de dia podran oferir serveis per a les persones amb necessitats de cures pal-liatives 4 9 1 2 5 3

30 Incloure un programa de dol que prevegi atencié psicologica al final de la vida per prevenir el dol complicat en la

familia, especificament en I"ambit escolar 4 9 ! 2 5 3
Potenciar la relacié de I'equip de suport d’atencié domiciliaria i dels pediatres d’atencié primaria amb els serveis

37 - " - 4 9 1 3 6 3
hospitalaris de pediatria

42 | Establir indicadors de mesura de I'atenci6 pal-liativa i implantar un sistema d’avaluacié 4 9 1 2 6 4

43 | Crear un observatori per a la coordinaci6 i I'avaluaci6 continuada que garanteixi I'’equitat en la cobertura 4 9 1 2 6 4

45 | Els contractes de gestio han de recollir indicadors amb criteris especifics en cures pal-liatives 4 9 1 2 6 4

46 | Establir criteris d’acreditacié per a I'accés dels professionals a les unitats especialitzades de cures pal-liatives 4 9 1 3 6 3

47 Facilitar la formacié basica per a tots els professionals i la formacié avancada per als que es dediquen 4 9 1 3 6 3
especificament a les cures pal-liatives

48 | Potenciar la recerca en cures pal-liatives en totes les especialitats i en tots els nivells 4 9 1 5 3

49 | Formacié dels professionals per garantir la cobertura de les necessitats espirituals, tant dels adults com dels infants | 4 9 1 3

50 |Generar evidéncia cientifica sobre I'eficiencia i I'efectivitat del model de cures pal-liatives 4 9 1 3 6 3

57 Programa educatiu que respongui a les necessitats de totes les persones implicades: pacients, familiars, 4 9 1 3 6 3
professionals i ciutadans

53 Per facilitar la formacié avangada en cures pal-liatives seria convenient organitzar un master en cures pal-liatives 4 9 1 3 6 3
a les llles Balears

15 | Assegurar I'equitat, independentment del nivell assistencial i del lloc geografic on el pacient es trobi 3 9 1 2 5

13 |Incorporar les cures pal-liatives pediatriques a I’ambit comunitari (atencié primaria) 3 9 1 2

18 | Crear una estructura que doni resposta a les urgéncies socials, especialment les domiciliaries 3 9 1 2
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Tots els sectors disposaran de llits sociosanitaris (publics o privats) acreditats degudament amb accés temporal
o definitiu i amb criteris d’accessibilitat i d’ingrés
27 | Cada centre de salut disposara d’un professional referent en cures pal-liatives 3 9 1 2 5 3
34 | Potenciar I'atencié a les necessitats socials des de tots els nivells assistencials 3 9 1 2 5 3
35 | Elaborar un pla comu d’intervencié mitjancant un equip social i sanitari per a la provisié integrada de recursos 3 9 1 2 5 3
36 | Estructurar la coordinacié Unica a partir de les necessitats dels pacients i dels seus familiars 3 9 1 2 5 3
57 | Prevenci6 de la sindrome d’esgotament professional en els professionals implicats en les cures pal-liatives 3 9 1 2 5 3
Diferéncies entre el que pensen que passaré iel que ?g%l;ls(i)t;tLes deu propostes amb major grau de diferencia entre I'esperat
voldrien que passas )
8,63 863 877 8,53 8,60
Una vegada calculades les mitjanes aritmétiques dels resultats de 841 829 830 8.22 8,40
cada proposicio, tant de la probabilitat esperada com del grau de — —
desig, varem calcular les diferencies majors i menors, representades ] |
en els grafics 5 6.
5,11
5 47 464 | 464 451 449 4,36

" 4,38 '4’25 4,32

Il Diferéncia I Esperat Desitjat
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GRAFIC 6. Les deu propostes amb menor grau de diferéncia entre
I’esperat i el desitjat.
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Propostes fetes pel grup de panelistes no recollides
en el questionari

Cal anar amb compte a “crear especialistes sanitaris amb
relacié a la mort i que els altres professionals es desentenguin
de la pal-liacié i dels darrers dies”.

Tots els professionals sanitaris han d’estar preparats per
canviar el paradigma “jo només estic per curar” pel de “jo estic
per curar quan es pugui (poques vegades) i cuidar/alleugerir i

acompanyar quan calgui i només recérrer als especialistes quan
estigui convencut que sera un benefici per al malalt”.

Atesa la conjuntura econdmica actual, veig dificil la inversio per
millorar la situacié actual.

Crec molt necessaria una atencié telefonica pal-liativa
permanent amb atencié telefonica durant les 24 hores dels set
dies de la setmana que actuas coordinant els recursos.

Em sembla que la formacié dels professionals i la informacio als
ciutadans hauria de tenir una prioritat 1, perque és el que costa
menys i el que perdura més, siguin quines siguin les politiques
aplicades.

Millorar la comunicacié formal i informal entre els equips de
suport i els de 'atenci6 primaria.

Implicar els comités de bioética amb relacié a I'obstinacié
terapeutica i les cures pal-liatives.

Son més efectius grups o equips especialitzats multidisciplinaris
de referencia i ubicats als diferents nivells assistencials
funcionant coordinadament amb la xarxa sociosanitaria.

Com es pot veure en les meves propostes, estic impregnat
d’un profund pessimisme, en aquests moments de dificultats
economiques i persistent mala gestio dels recursos.



Cada vegada més sembla imperar la necessitat de resultats
immediats. Invertir en cures pal-liatives eficients és altament
atil. Estic convengut, perd la ra6 no només I'has de tenir, sind
que te I’han de donar.

Falta de llocs adequats als serveis d’urgéncies per a I'atenci6 al
final de la vida.

Formaci6 obligatoria en cures pal-liatives a totes les universitats
mediques, infermeres i personal sanitari.

Formacié basica en personal sanitari que tracta malalts cronics
avancats (tant oncoldgics com no oncologics) en I'is d’eines de
valoraci6 pronostica i adequacié dels mitjans utilitzats (is del
nivell terapeutic, plans de cures...), per generalitzar-ne I'is entre
tot el personal sanitari.

Les cures pal-liatives pediatriques no s’haurien de centrar només
en la coordinacié amb l'atenci6é primaria, com es proposa en
aquest questionari, siné que hauria d’haver un equip especific
d’atencié als pacients pal-liatius en pediatria, ja que sén moltes
més les diferéncies que les similituds entre les cures pal-liatives
d’infants i d’adults. Aquest equip hauria de proporcionar atencié
a domicili durant les 24 hores dels 7 dies de la setmana i
d’aquesta manera es podria parlar d’equitat i justicia, ja que en
ser menys infants es veuen desafavorits en aquest sentit.

Evitar el protagonisme i I'elitisme entre els equips de cures
pal-liatives respecte de la resta dels professionals.
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Pensaren les infermeres d’enllag com a recurs basic i fonamental
per dur a terme la coordinacié entre els nivells assistencials i
d’aquesta manera poder planificar millor els recursos socials,
comunitaris i familiars. També s’hauria de reflexionar sobre el
tipus de formaci6 que cal impartir a tots els professionals de la
salut, especificant els continguts més adients.

Els serveis de cures palliatives que es concertin amb
organitzacions privades han de ser sense anim de lucre, ja
que els pacients i els seus familiars constitueixen un grup
especialment vulnerable amb escassa o nul-la capacitat per
defensar-se. En tots els casos cal aplicar sistemes d’avaluacié i
control que garanteixin la qualitat dels serveis prestats.

Es molt important mantenir I'atencié a totes les persones que
necessitin cures pal-liatives des de la interdisciplinarietat i amb
la implicaci6 de totes les administracions i les entitats que hi
tenen competéncies.

Ha d’haver-hi uns minims i s’ha de poder accedir i disposar
d’uns maxims.

Consider important la sensibilitzacié dels professionals
en cures pal-liatives atesa la preséncia d’aquests en tots
els ambits assistencials. Per tant, la formacié —en qué els
coneixements i les habilitats sobre la comunicacié i la relacié
terapeutica han d’estar inclosos— hauria de ser una estratégia
que cal potenciar.
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Es podria desenvolupar un programa d’atencié a les persones
amb alguna malaltia cronica i especificar quan es troben
en la fase avancada de la malaltia o en una situaci6 de
dependeéncia.

També propds la coordinacié entre els diferents programes
actuals del Servei de Salut —tant hospitalaris com d’atenci6
primaria— a fi de centrar latenci6 en les persones,
independentment de la patologia.

Formacié especifica per als voluntaris: atencié domiciliaria.
Formacié especifica per a les persones cuidadores informals.

Es important iniciar la formaci6 en atencions basiques
d’infermeria.

Tres dels comentaris fan referéncia a la dificultat per respondre el
questionari:

M’ha semblat un poc confusa la manera de respondre el
questionari. Esper haver-ho fet bé.

S’hauria de millorar la redaccié i I'explicacié d’algunes
preguntes.

Crec que algunes preguntes no et permeten expressar el que
voldries contestar. Tot és una mica ambigu.

Components del grup promotor, del grup nominal i
experts consultats

Grup promotor, coordinador i autor de I'informe

Enric Benito, coordinador autonomic de I'Estratégia de cures
pal-liatives

Joan Llobera, técnic en salut plblica del Servei de Salut

Sebastia Serra, metge d’atenci6 primaria

Noemi Sanso, responsable de la Unitat Técnica de I'Estrategia
de cures pal-liatives autondmica

Catalina Borras, cap de seccié de la Conselleria de Familia i
Serveis Socials

Eusebi Castafio, cap del Servei de Planificacié Sanitaria

Grup nominal

Sefa Terrasa, metgessa i cap del Servei d’Oncologia de I'Hospital
Universitari Son Espases

Maria Villalonga, metgessa de la UVASS de I’'Hospital Universitari
Son Espases



Cristina Muntaner, infermera i supervisora de I'Hospital Son
Llatzer

Xavier Lacueva, metge i coordinador de Cures Pal-liatives de
I’Area Sanitaria de Menorca

Eugenia Carandell, metgessa d’atencié primaria
Dori Sancho, infermera d’atencié primaria
Merce Llagostera, metgessa de 'ESAD

Emilia Garcia, infermera i supervisora de la UCP de I’'Hospital
General

Colau Flaquer, coordinador assistencial de I'Hospital Sant Joan
de Déu

Cristina Sdenz de Miera, treballadora social de GESMA
M. Antonia Font, directora de la Residéncia de Felanitx
M. Magdalena Crespi, directora técnica de la Fundacié i Suport
a la Dependéncia i de Promoci6 de ’Autonomia Personal de les

Illes Balears

Catalina Vadell, metgessa i coordinadora d’Atencié Oncologica
de les llles Balears
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Marian Feliu, treballadora social de GESMA
Ana M. Daviu, psicologa de I'Hospital Sant Joan de Déu

Pilar Rapun, coordinadora de Serveis Extrahospitalaris de
I’Hospital Can Misses

David Medina, metge d’atencié primaria
Marian Garcia, infermera de 'ESAD de Mallorca

Enrique Campos, metge de la Residencia Mixta de Pensionistes
Bonanova

Catalina Juan, psicologa i directora técnica del Serveis Socials
de ’Ajuntament de Palma

Marina Garcia, metgessa del SUAP
Joan Santamaria, metge de la UCP de I'Hospital General

Mercedes Vacas, directora d’Infermeria de I’'Hospital Sant Joan
de Déu

Xisca Serra, coordinadora d’infermeria del CS es Raiguer

Mateo Roca, voluntari de I'associaciéo DIME
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Experts consultats

Només s’hi recullen els noms dels panelistes que han autoritzat
expressament la publicacié de les seves dades en l'informe de

resultats.

e Marta Alonso, infermera d’atenci6 primaria

o Berta Artigas, infermera de la Universitat de les llles Balears

e M. Magdalena Borras, psicologa de la Residéncia Mixta de

Pensionistes Bonanova

o Isabel M. Borras, metgessa i cap de seccié de la Conselleria de

Salut

e« M. Antonia Capella, infermera de la UCP de I'Hospital Joan

March

e Merce Codina, metgessa de I’'Hospital Universitari Son Espases

e« Martine Combes, voluntaria de I'associacié DIME

o Neus Crespi, treballadora social de I'Hospital Son Llatzer

e Anna Cruz, infermera i supervisora de Medicina Interna de

I’'Hospital Son Llatzer

Maria Estelrich, del CS Felanitx
Apol-lonia Esteva, infermera de I'OTIC

Magdalena Esteva, metgessa del Gabinet Técnic d’Atencié
Primaria

Cristina Estrades, treballadora social del CS Son Ferriol
Belén Martin, psicologa de 'ESAD de Mallorca
Luis Feliu, metge de I'Hospital General

Jordi Forteza-Rey, metge i cap del Servei de Medicina Interna de
I’Hospital Universitari Son Espases

Juli Fuster, metge d’atencio primaria

M.2 Angeles Gajete, metgessa oncologa de I’'Hospital Universitari
Son Espases

Gloria Gallego, infermera de la Universitat de les llles Balears
Mercé Gomila, infermera del CS Coll d’en Rabassa
M.2 José Gonzélez, metgessa del CS Manacor

Jaume Julia, metge de la UCP de I'Hospital General



Pablo Javier Martinez, infermer i supervisor de la Unitat
d’Oncologia i Ginecologia de I’'Hospital Universitari Son Espases

Inmaculada Mascard, presidenta de 'associacié DIME

Victoria Mesquida, psicologa de I'Hospital Universitari Son
Espases

Jerénima Miralles, infermera del CS Migjorn
Brigida Mora, infermera del CS Pont d’Inca
Nadir Oliver, metge de 'ESAD

José Roberto Pefalver, treballador social i coordinador de treball
social de de la FBD

Miriam Ramirez, treballadora social i coordinadora de la UTS
Palma - FBD

Margalida Regis, treballadora social dels Serveis Centrals de
’Ajuntament de Palma

Lloreng Roig, metge de 'ESAD
Concepciodn Rojas, treballadora social de la UVASS

Isabel Roman, infermera d’enlla¢g de GESMA
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Maria Rosselld, infermera del CS Son Servera
Pilar Sanchez, infermera de la Universitat de les llles Balears

Carmen Santos, metgessa de I'Hospital Can Misses i directora
d’Atenci6 Primaria

Carmen Santos, metgessa del CS Camp Redé
J. Maria Taltavull, infermera del CS es Rafal

Angela Tavera, metgessa pediatra de I’Hospital Universitari Son
Espases

M. Magdalena Uguet, psicologa dels Serveis Centrals de
’Ajuntament de Palma

Clara Vidal, infermera del Gabinet Técnic d’Atencié Primaria
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