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Presentacion

El Sistema sanitario de Euskadi, orientado a la curacion y rehabilitacion de la
enfermedad, asi como a su prevencion y a la promocion de la salud se encuentra
con enfermedades, principalmente el cancer pero también otras, que tienen un
caracter progresivo y que, en un momento determinado, se pueden hacer

irreversibles y no responder a los tratamientos curativos.

La persona en la fase final de su vida no puede ser abandonada por los servicios de
salud, que deberan reorientar sus objetivos y dirigirlos al control de los sintomas y
a la atencién de los problemas emocionales, con el fin ultimo de facilitar la

adaptacion de paciente y familia para conseguir el alivio del sufrimiento.

En nuestra Comunidad, se han ido desarrollando, desde la década de los noventa,
una serie de iniciativas para la aplicaciéon de cuidados paliativos que comenzaron
con una fase de sensibilizacion dentro de la organizacion sanitaria, otra fase, a
partir de 1993, de asignacion de recursos especificos, hasta llegar al momento

actual de consolidacion de un modelo organizativo.

Partiendo de un analisis de la situacion actual, hemos detectado areas de mejora
qgue justifican la elaboracion, desde el Departamento de Sanidad, de un plan de
atencion a estos pacientes, entendido como una politica de mejora continua y
presentado como un documento estratégico en el que tendran que basarse, a
partir de sus objetivos y lineas de actuacion, todas las acciones encaminadas a
conseguir el bienestar de un grupo de personas especialmente sensibles a la

recepcién de cuidados bien orientados.

Desde el punto de vista organizativo, este plan sitta el nucleo operativo a nivel
territorial, desde donde se tendran que disefiar planes asistenciales que regulen el
conjunto de dispositivos sanitarios del Area de salud y permitan lineas de

colaboracién con los servicios sociales para la atencion sociosanitaria integral.

Se toma en consideracion la adecuacion de los dispositivos asistenciales a las
necesidades de los y las pacientes, dando preferencia a la asistencia domiciliaria
pero habilitando, también, recursos hospitalarios, para atender aquellas

circunstancias que no se puedan resolver en las casas particulares.



En una apuesta por mejorar la calidad de la prestacion, se hace especial énfasis en
la preparacion del personal sanitario, que debera tener un grado de capacitacion
adaptado a la complejidad de la asistencia que deba de prestar, ofertandosele
para ello programas de formacion continuada, en el caso de que los requirieran. Se

introduce la evaluacién como punto clave para cerrar el ciclo asistencial.

Con especial énfasis se sitia a la persona como centro del proyecto, dandole
protagonismo a la hora de decidir sobre el tipo de cuidados paliativos que desea
recibir. Por otra parte, se alienta la participacion de la ciudadania a través de las
asociaciones de voluntariado, que juegan un papel clave en el soporte emocional

gue requieren estas personas enfermas y sus familias.

En resumen, con este Plan pretendemos hacer mejor lo que ya estamos haciendo.
Coordinacion, colaboracién, formacion, investigacion, evaluacion, participacion...
son elementos basicos para conseguir el objetivo que pretendemos. Para dar
entrada a todos ellos, nos planteamos la reorganizacion de nuestros recursos, en
clave de eficiencia, pero teniendo claro que este Departamento de Sanidad
tendra, siempre, los cuidados paliativos dentro de sus prioridades a la hora de

distribuir los recursos disponibles.

Gabriel M2 Inclan Iribar

CONSEJERO DE SANIDAD



1.- Introduccion

Los avances tecnoldgicos, junto con la investigacion y desarrollo de nuevos
farmacos posibilitan, actualmente, la curacion de un gran numero de
enfermedades. Sin embargo, también es cierto que su aplicacién, en determinadas
situaciones, prolonga el tiempo de morir de muchas personas enfermas, hasta el
punto de que la fase final de la vida de algunas de ellas se acompafia de un
sufrimiento innecesario. No resulta extrafio que sean cada vez mas las voces, de
toda indole, que se pronuncien por el derecho a una muerte digna.

En el marco de “Salud para todos en el siglo XXI”"*, la Organizacién Mundial de la
Salud propone estrategias dirigidas a disminuir el sufrimiento que acompafia a la
persona enferma y a sus familiares en la fase final de la vida. Insta a sus Estados
miembros a que, teniendo en cuenta que una parte importante de los presupuestos
sanitarios actuales se destinan a las personas en sus ultimos dias de vida, adopten
politicas sanitarias que hagan compatibles los recursos econdémicos con las
necesidades de este colectivo. Todo ello, bajo el principio de autonomia de los y
las pacientes y su derecho a decidir acerca de una muerte tan libre de dolor y
angustia como sea factible.

Los cuidados paliativos son programas de tratamiento dirigidos a pacientes con
enfermedades progresivas e irreversibles que no responden a los tratamientos
curativos. Entre sus objetivos destacan el control de sintomas clinicos como el
dolor, y la atencién de los problemas psicolégicos, sociales y espirituales,
orientados a conseguir el alivio del sufrimiento de la persona enferma y su
familia®. Para lograr estos objetivos es importante reafirmar la importancia de la
vida considerando la muerte como un hecho natural®, establecer un proceso que no
acelere su llegada, ni la posponga, proporcionar alivio del dolor y otros sintomas, y
ofrecer un sistema de apoyo a la unidad de tratamiento formada por paciente y
familia: a las personas enfermas, para ayudarles a llevar una vida lo mas activa
posible hasta el momento de morir, y a sus familiares para que puedan afrontar la
enfermedad y sobrellevar el periodo de duelo.

Los tratamientos paliativos incluyen intervenciones médicas, como la radioterapia
y quimioterapia, o quirdrgicas, siempre que puedan establecerse con claridad los
beneficios sobre los riesgos. La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) ya re-
comendaba en 1990 que los procedimientos paliativos fueran considerados como
parte integrante del tratamiento del cancer. En el afio 2002, en su publicacién’
sobre el desarrollo de programas de cancer, afiade a los tres ya clasicos niveles de
atencion (prevencién primaria, secundaria, y diagnostico y tratamiento), un cuarto
nivel para el alivio del dolor y los cuidados paliativos. Insiste en que los cuidados
paliativos deben aplicarse de manera precoz en el curso de estas enfermedades.

Los problemas en el final de la vida tienen su origen en una etapa precoz de la
enfermedad, y si no se tratan al principio resultan muy dificiles de controlar en los
altimos dias de vida. Los sintomas no solamente influyen en la calidad de vida,
sino también en el curso de la enfermedad. Asi, el dolor puede producir depresion
y tanto éste como la caquexia pueden por si mismos ser responsables de millones



de muertes cada afio o cuando menos, ser una causa mayor. Por el contrario, un
impecable control de los sintomas a lo largo del curso de la enfermedad puede
tener un impacto, no s6lo en la calidad, sino en la duracion de vida. En las fases
iniciales de la enfermedad se utilizarian, de manera predominante, las terapias
curativas sin olvidar los tratamientos paliativos, que aumentarian en las fases
finales de la enfermedad.

Todo lo anterior no debe resultar extrafio si se comprende que los cuidados
paliativos implican un cambio de actitud de los y las profesionales sanitarios/as
gue atienden a la persona enferma y a su familia de una forma total. La
comprension de la nueva situacion sociofamiliar generada por la enfermedad, la
necesidad de controlar los sintomas y la busqueda de recursos que alivien y
consuelen a la persona enferma y a su entorno, constituyen los fundamentos de lo
gue se ha dado en llamar la filosofia de los cuidados paliativos.

La representacion grafica de los cuidados paliativos que implica la atencion a
familiares durante todo el proceso, incluyendo el duelo, se presenta en la Figura 1.
La terapia paliativa precisa de su incorporacion en los cuidados de la persona
incurable. Durante todo el proceso de la enfermedad, y tras su muerte necesita un
soporte emocional y, en ocasiones, socioeconémico.

Figura 1. Continuidad de los cuidados a los enfermos al final de la vida
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2.- Analisis historico y del entorno

2.1 Origen y desarrollo de los Cuidados Paliativos a nivel internacional

La palabra paliativo proviene del latin palliare que significa capa, manto, cubrir y
gue en sentido figurado hace referencia al hecho de disfrazarse u ocultarse. Este
término se usaba en el siglo XVI entre la clase médica para describir el alivio o la
mitigacion del sufrimiento. Actualmente paliar tiene el significado de mitigar la
violencia de ciertas enfermedades cronicas e incurables haciéndolas mas
llevaderas, y cuidar, el de asistir. Asi pues, proporcionar cuidados paliativos no es
otra cosa que asistir con intencion de hacer mas confortable la convivencia de la
persona con la enfermedad progresiva’.

Los cuidados paliativos se iniciaron en 1967 con Cecily Saunders que inauguro el St.
Christopher”s Hospice de Londres dando lugar al origen del movimiento hospice®. A
ella se atribuye la famosa frase “cuidar cuando ya no se puede curar” e hizo
especial énfasis en el control de sintomas, los cuidados interdisciplinares, la
continuidad de cuidados y el seguimiento de los familiares después de la muerte
de la persona enferma. El término de Cuidados Paliativos surgio en Canada en 1975
cuando Belfour Mount fundo el Servicio de Cuidados Paliativos del Hospital Royal
Victoria. Es un término mas universal que permite referirse a todo tipo de
programa. Este movimiento se ha extendido por muchos paises a lo largo de los
altimos 20 afos. En Espafia se inicio a finales de los afios ochenta, siendo Catalufia
la primera comunidad auténoma que realiz6 una apuesta estructurada para
desarrollar un amplio programa de cuidados paliativos. En el resto de comunidades
autonomas han existido diferentes iniciativas, méas centradas en unidades
hospitalarias, hasta que en el afio 2000 se aprobd el Plan Nacional de Cuidados
Paliativos’ donde se plasmaron las bases para su desarrollo.

Los estudios de calidad cientifica contrastada realizados hasta la fecha, han
aportado pruebas suficientes® sobre la efectividad de los equipos especializados en
cuidados paliativos, en lo que respecta al control del dolor y otros sintomas, y a la
satisfaccion de pacientes y cuidadores/as. Estos/as pacientes atendidos/as por
equipos especializados tienen menos probabilidad de someterse a pruebas
diagnosticas destinadas a investigar el tumor, y a tratamientos no paliativos
enfocados a curarlo. Ademas, tienen mas probabilidades de ser atendidos/as por
los servicios sociales y de disponer de una habitacion individual si estan ingresados.

Un ensayo clinico evalué el tratamiento del dolor por medio del modelo de
Donabedian (estructura, proceso y resultado), y encontré6 que las principales
causas que subyacen tras el control inadecuado del dolor no estan relacionadas
con los recursos estructurales, sino con componentes del proceso, o lo que es lo
mismo, con la practica clinica.

La evaluacion especifica de la atencion domiciliaria por estos equipos
especializados ha demostrado que una mayor proporcion de enfermos/as fallecen
en su domicilio. Se aprecia una mejor calidad en los cuidados, y mejor
identificacion de las necesidades de pacientes y familiares que la atencién en
domicilio no especializada. Al mismo tiempo, se reduce el nUmero de visitas a la



consulta de medicina general fuera de las horas ordinarias y se disminuye el
tiempo de estancia en residencias asistidas. Segun Critchley, si estos equipos
especializados estan coordinados con una unidad de ambito hospitalario captan a
un mayor numero de pacientes. De acuerdo con este autor y Hearn la atencién
especializada es mas barata que la tradicional porque disminuye el nimero de
ingresos y de estancias hospitalarias.

Los centros hospitalarios especializados en estos cuidados también han demostrado
un mejor control de los sintomas y un mejor cumplimiento de los estandares de
calidad que la hospitalizacion convencional. A los y las pacientes que ingresan en
estas unidades se les somete a menor numero de pruebas intervencionistas, y
pasan menos tiempo ingresados/as en hospitales generales.

Con respecto a las unidades especializadas ubicadas en hospitales de agudos se han
encontrado pruebas cientificas sobre actividad y cumplimientos de estandares de
calidad de cuidados. En el Reino Unido, el 23% de los ingresos en el servicio de
oncologia de un hospital universitario fueron para tratamiento paliativo, lo que
suponia un 34% de la actividad diaria. Los ingresos para quimioterapia no paliativa
representaban el 32% de la actividad total. Un estudio australiano mostré que se
infrautilizaban los servicios complementarios, y que los aspectos psicolégicos no se
documentaban en la historia clinica.

Del analisis de los estudios de costes se desprende que la implantacién de un
servicio coordinador de cuidados paliativos es mas rentable, en términos de coste
efectividad, que los cuidados convencionales. Se producen menos ingresos
hospitalarios, y disminucion de los dias de estancia y de las visitas de enfermeria.
También se observdé que la atencion domiciliaria a pacientes que requieren
narcoticos perfundidos costaba la mitad que la hospitalaria. Los cuidados
hospitalarios en unidades especializadas también han resultado mas costo
efectivos que los de hospitalizacion convencional en el altimo mes de vida.

A modo de resumen se puede decir que los cuidados paliativos pueden
realizarse “intramuros” (centros hospitalarios especializados o unidad de
cuidados paliativos de hospital general) o en casa (cuidados domiciliarios). El
modelo de asistencia Optimo consistiria en la coutilizacion de los dos
escenarios. Los cuidados paliativos domiciliarios son capaces de satisfacer las
necesidades de los y las pacientes a través de practicas econdmicamente
ventajosas, principalmente en los ultimos 3 meses. Por supuesto, son a su vez mas
rentables que la hospitalizacion, incluida la especializada®®.

2.2. Historia de la atencién a personas al final de la vida en la Comunidad
Autonoma del Pais Vasco

En los ultimos afios, el Sistema Sanitario Vasco ha venido avanzando en el area de
los cuidados paliativos. La inquietud entre los y las profesionales de la asistencia,
financiadores/as y proveedores/as de servicios de salud por ofrecer una atencion
apropiada a las personas enfermas al final de la vida, surgid6 hace méas de una
década. Desde el afio 1990 se han puesto en marcha, de manera gradual, diferentes
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iniciativas para mejorar la asistencia de estos/as pacientes. Las iniciativas se
incluian en el marco organizativo de un modelo asistencial de integracion de
recursos y se materializaron en tres fases.

La primera de ellas, llamada de impregnacién y sensibilizacion, hacia un especial
énfasis en las tareas de formacion continuada de los y las profesionales. Con el
objetivo de sensibilizar y proporcionar conocimientos béasicos en el area de los
cuidados paliativos, el programa fue dirigido tanto a profesionales de Atencion
Primaria como del &mbito hospitalario. Estos programas continGan en la actualidad.

La segunda fase, o de asignacién de recursos especificos se inicié solapadamente
con la anterior en 1993, y se materializé con la ubicacion de Unidades de Cuidados
Paliativos (UCP) en los hospitales de media y larga estancia (HLME), y con el
desarrollo de la atencion domiciliaria de los servicios de Hospitalizacion a Domicilio
(HAD). Como complemento se desarrollaron en los hospitales de agudos las Unidades
del Dolor, destinadas al tratamiento del dolor crénico rebelde, y el Hospital de Dia
Médico que permite a la persona enferma recibir cuidados a lo largo del dia y por la
noche regresar a su domicilio.

La tercera fase se denomind ““Plan para consolidar el desarrollo de los Cuidados
Paliativos en la Comunidad Auténoma del Pais Vasco (CAPV)” y se extendié desde
1998 hasta 2002. En él se fijaron dos objetivos, el primero consistia en mejorar la
asistencia a enfermos/as al final de la vida, y el segundo, en sensibilizar y capacitar
a los y las profesionales sanitarios/as para el abordaje terapéutico a este tipo de
pacientes. Las acciones desarrolladas fueron principalmente las relacionadas por un
lado con el desarrollo y mejora de los servicios primarios que atienden a la persona
enferma, y por otro, con la implantacién de los equipos consultores-coordinadores
en cuidados paliativos en los hospitales de agudos. El primero de ellos se constituyé
en el Hospital Donostia, en 1999, y el segundo, en el Hospital Txagorritxu durante el
ano 2000.

Al mismo tiempo, la necesidad de actuar a favor del desarrollo de recursos y de la
mejora de la calidad en los cuidados paliativos quedoé reflejada en el Plan Integral
de Prevencién y Control del Cancer en Euskadi® publicado en 1994. Entre las 15
prioridades de recomendaciones sobre el cancer se incluyo “La planificacion, y en
su caso, adecuacion o desarrollo de los cuidados paliativos”. Por ultimo en el Plan
de Salud 2002-2010. Politicas de Salud para Euskadi'’ se plantea entre las
estrategias de intervencion del area oncoldgica que “Los cuidados paliativos deben
ser adecuados a las necesidades existentes”.

2.3. Descripcién del entorno

El desarrollo de los cuidados paliativos a lo largo de los altimos 20 afios ha sido
muy desigual. Se estima que las 206 unidades de cuidados paliativos existentes a
nivel estatal, de las cuales un centenar son equipos de ayuda domiciliaria, cubren
la mitad de las necesidades de los/as enfermos/as al final de la vida, y que sélo un
tercio de las 90.000 personas que fallecen al aflo pasan por alguna de estas
unidades. Catalufia, Canarias, el Pais Vasco y, algo mas distanciada, Madrid, son
las comunidades que ofrecen mejores servicios a sus ciudadanos y ciudadanas™.
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Ademas de la atencién en el domicilio y en hospitales para el cuidado de personas
con enfermedades cronicas, recientemente se esta extendiendo la creacion de
unidades especificas para el cuidado al final de la vida en los grandes hospitales de
agudos. Estas unidades estédn ya en funcionamiento en el hospital San Pau, y el
Instituto Oncoldgico de Catalufia en Barcelona, el Gregorio Marafion, y la Paz, en
Madrid, y el Juan Canalejo en A coruiia. En fase de puesta en marcha se
encuentran las del Hospital Clinico de Barcelona, del Germans Trias y Pujol, y del
Clinico de Valencia. La Clinica Universitaria de Navarra también esta gestando un
proyecto de unidad especifica y por el momento ha contratado una psicéloga para
la atencion a este tipo de pacientes.

En CATALUNA, durante los ultimos 12 afios, se ha venido desarrollando un Plan de
Cuidados Paliativos que surgié como un proyecto piloto de la OMS y apostaba
principalmente por la organizacion de la atencién a domicilio™.

El Departamento de Sanidad y Seguridad Social de la Generalitat de Catalufia cred
el Programa Vida a los Afios que integraba los servicios sociales y sanitarios en una
misma prestacion. A partir de 1990, afio en el que se crearon 15 equipos, se han
ido instaurando de manera progresiva nuevos equipos de apoyo a la Atencion
Domiciliaria (PADES) hasta llegar a los 48 existentes actualmente'.

El PADES pretende ser una herramienta para la mejora de la Atencién Domiciliaria
de las personas mayores con enfermedad crénica y/o degenerativa, asi como de
personas en fase final de la vida, y en ningln caso pretende tener un caracter
sustitutorio de la Atencion Primaria. Actualmente su actividad se ha derivado més
hacia las personas con patologia multiple”.

Paralelamente se han creado unidades en los hospitales, que cuentan en total con
400 camas destinadas especificamente a la atencién de enfermos al final de su
vida®™. El total de recursos ofrece atencion al 60% de enfermos de cancer.

En CANARIAS, en el afio 1989 comenz¢6 a funcionar la Unidad de Medicina Paliativa
del hospital El Sabinal de las Palmas de Gran Canaria con servicio de consultas
externas, area de hospitalizacion y de asistencia domiciliaria. Se trata de una
unidad ubicada en un antiguo hospital del térax que en los ultimos afos se ha
integrado en el hospital general ElI Pino. Actualmente esta seccion se esta
reconvirtiendo en un centro sociosanitario.

En el plan de salud canario se planteaba como objetivo la elaboracion de un Plan
de Cuidados Paliativos basado fundamentalmente en la potenciacion del apoyo
domiciliario por grupos de voluntarios, la facilitacion de la administracion de
morfina, y en la disponibilidad tanto en los centros de salud, como en los servicios
clinicos hospitalarios de protocolos de tratamiento de sintomas.

Otra iniciativa municipal ha puesto en marcha en el afio 2002 una Unidad
Especializada de Atencion Domiciliaria en el municipio de Pajara, al sur de
Fuerteventura. Este disefio, proporciona cuidados a 35-50 pacientes al afio, con lo

" Su financiacion es mixta, ya que s6lo el 31% de los equipos estan contratados por el ICS (Instituto
Catalan de la Salud), mientras que el 69% restante lo gestionan entidades privadas,
mayoritariamente centros socio-sanitarios.
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gue cubre la demanda del municipio y puede incluso atender a pacientes de otros
municipios de la isla. Estd compuesta por personal médico, de enfermeria, de
psicologia, de trabajo social y voluntariado.

En NAVARRA, se ha editado una “Guia para la atencién a la persona en situacion
terminal y su familia en Atencién Primaria”®®. Por otro lado existe una Unidad de
Cuidados Paliativos en el hospital de media y larga estancia San Juan de Dios, que
ademas de atender a las personas ingresadas realiza el siguiente servicio de apoyo:

+ Consulta telefonica 24 horas: de lunes a viernes (de 8 a 22h) y sabados (de 8
a 15h), un médico especifico de apoyo al programa, y el resto del horario,
el personal de guardia de San Juan de Dios

+ Visita domiciliaria conjunta con el personal del Equipo de Atencién Primaria
para valoracion y elaboracion consensuada del plan de cuidados

+ Evaluacion ambulatoria

+ Formacion y asesoramiento en Cuidados Paliativos del personal de Atencién
Primaria

+ Ingreso del o de la paciente

Para acceder a dichos servicios, los médicos y las médicas de Atencidén Primaria
pueden contactar con la UCP. Del mismo modo pueden acordar la idoneidad de un
ingreso con el personal especifico o con el personal de la UCP.

GALICIA tiene elaborado un Plan Gallego de Cuidados Paliativos. Se trata de un
plan que potencia la atencién a domicilio (HAD y Atencion Primaria) y busca
reducir al maximo la hospitalizacion tradicional.

El SERGAS (Servicio Gallego de Salud) reforzara la apertura de unidades de
hospitalizacion a domicilio, hasta ahora presentes en los grandes hospitales, que se
extenderan a los hospitales comarcales.

El Plan incluye, en su puesta en marcha, el desarrollo de indicadores que faciliten
la evaluacidon de las unidades y su coordinacion. En los Contrato Programa del
SERGAS se ha incluido un apartado especifico sobre la evaluacion de las unidades
de HAD.

ASTURIAS, apuesta por la creacion de una red basada en la extension de las UCP
hospitalarias y en el refuerzo de la Atencion Domiciliaria con un aumento de los
recursos.

La decision se justifica principalmente porque se estima que el 60-70% de los
enfermos mueren actualmente en el hospital.

Se piensa en la creacion de unidades hospitalarias especificas de corta y larga
estancia, con habitaciones individuales, camas supletorias, salas de estar.
Contardn con personal formado especificamente y habilitaran las consultas
externas.
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En ANDALUCIA, se ha publicado un Plan de Cuidados Paliativos'® basado en la
gestion por proceso asistencial integrado, que se fundamenta en la creacion de
equipos coordinados de cuidados paliativos cuyo responsable es el médico
responsable de la UCP hospitalaria de referencia. El equipo coordina la asistencia
del paciente una vez admitido en el programa de cuidados paliativos, tanto a nivel
de Atencion Primaria como hospitalizada. La asistencia especializada se presta
mediante la UCP del hospital de agudos y la unidad de cuidados paliativos
domiciliarios. Cuentan ademas con hospitales de larga y media estancia y con
unidades especificas de apoyo, que actian a demanda cuando se presentan
problemas intensamente sintomaticos que afectan la calidad de vida del paciente.

En EXTREMADURA, se ha elaborado un Programa Marco de Cuidados Paliativos®
como continuacion del proyecto del Plan de Salud de Extremadura. EI modelo
organizativo inicial del programa regional ha empezado con la implantacion de
Equipos Basicos de Soporte en cada una de las 8 areas sanitarias. A partir del afio
2003, un total de 15 profesionales médicos y otros tantos de enfermeria realizan
su labor asistencial mediante la asesoria y soporte al resto de profesionales, y la
atencion directa a los pacientes, cuando el médico de familia o el especialista de
referencia lo solicitan.

Figura 2. Modelos organizativos de los cuidados paliativos en
diferentes comunidades auténomas

Con]unldad Modelo organizativo Ambito de actuacion

autonoma

Cataluia PADES y UCP hospitalarias Atencion Domiciliaria y Hospitalaria

Canarias Unidades aisladas y apoyo voluntariado  Atencion Domiciliaria y Hospitalaria

Navarra UCP hospital de media y larga estancia  Atencion Hospitalaria y apoyo a la
Primaria

Asturias UCP hospitalarias (ampliacion 2 a 8) Atencién Hospitalaria

Galicia Unidades de HAD Atencién Domiciliaria

Andalucia Equipos coordinadores de CP Atencion Domiciliaria y Hospitalaria

Extremadura Equipos basicos de soporte Atencién Domiciliaria y Hospitalaria

PADES: equipos de apoyo a la atencion domiciliaria HAD: hospitalizacion a domicilio

UCP: unidad de cuidados paliativos CP: cuidados paliativos
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3.- Diagnostico de situacion

El diagnostico se realiza desde tres perspectivas diferentes: una epidemioldgica,
otra basada en la utilizacién de recursos y una tercera, de caracter cualitativo,
apoyada en las opiniones recogidas entre los profesionales sanitarios.

El enfoque epidemioldgico se basa principalmente en los datos de mortalidad por
causa especifica, y concretamente por enfermedades progresivas irreversibles. El
método es util porque identifica todas las personas que necesitarian cuidados
paliativos, es decir, los y las pacientes que estan recibiendo tratamiento
especializado, aquellos/as que en teoria no lo reciben por ser tratados/as en
servicios de salud de agudos o por equipos no especializados de Atencidn Primaria,
e incluso aquellos/as que no los necesitarian aunque mueran por estas
enfermedades.

El enfoque basado en el uso de servicios de salud proporciona un buen punto de
partida de la evaluacion de necesidades, ya que permite identificar a los pacientes
atendidos en las unidades especializadas y los recursos disponibles'’. En el caso de
la CAPV, teniendo en cuenta los sistemas de informacion existentes, también
posibilita la identificacion de pacientes que son tratados/as en unidades
hospitalarias no especificas de cuidados paliativos. Los dos métodos son
complementarios porque el primero detecta el total de personas que necesitaria
los cuidados, pero no informa sobre el lugar donde se estarian tratando, que se
llega a conocer con el segundo. No obstante, ninguno de los dos identifica los y las
pacientes que no necesitarian de estos cuidados, para lo cudl puede ser
pertinente basarse en los resultados que proporciona la literatura cientifica.

Ademas de este andlisis cuantitativo se ha considerado oportuno realizar una
investigacion cualitativa, a través de opiniones recogidas entre diferentes
profesionales sanitarios que trabajan en este ambito asistencial, mediante una
encuesta llevada a cabo en el afio 2002.

3.1.-Perspectiva epidemioldgica

Durante el afio 2004, murieron en la Comunidad Auténoma del Pais Vasco 18.684
personas. La tasa bruta de mortalidad fue de 901 defunciones por 100.000
habitantes, que se distribuyeron en 965 y 840 muertes por cada 100.000 varones y
mujeres, respectivamente. Estas tasas ajustadas por edad presentaban una mayor
diferencia entre sexos, ya que la observada en varones (741) duplicaba a la
observada en mujeres (384). Es decir, si las mujeres no vivieran mas afios que los
primeros, el nimero absoluto de muertes entre ellas seria la mitad de las ocurridas
en los varones. El reparto por territorio histérico de las tasas estandarizadas
mostré el siguiente patrén por orden decreciente: Bizkaia con 554, Gipuzkoa con
531 y Alava con 502 muertes por cien mil. La tasa observada en Alava era
significativamente inferior a la del conjunto de la CAPV y a la de Bizkaia (tabla 1).

15



Tabla 1. Niumero total de defunciones y tasas de mortalidad (x 100.000) en la

CAPV, 2004
NUumero Tasa bruta Tasa ajustada’ (ICgs)
CAPV 18.684 901 539 (531-547)
Alava 2.275 787 502 (481-523)
Bizkaia 10.388 934 554 (543-566)
Gipuzkoa 6.021 896 531 (517-545)

Fuente: Registro de Mortalidad. Departamento de Sanidad. Gobierno Vasco
Poblacion europea estandar

Del total de fallecimientos ocurridos en el afio 2004, los tumores malignos fueron
responsables de 5.309, siendo el promedio trianual (2002-2004) de 5.326 muertes.
Otras enfermedades cronicas de pronostico fatal, incluidas todas las demencias, y
detectables en los certificados de defuncion" provocaron 1.347 defunciones (tabla
2). Se ha observado un aumento paulatino del namero de casos de tumores
malignos y de enfermedad de Alzheimer desde 1998, pero parece que en el afio
2003 dicho numero se ha estabilizado.

Tabla 2: Promedio anual de defunciones por causas que producen enfermedad
terminal CAPV, 2002-2004

CAPV Alava Bizkaia Gipuzkoa
Tumores malignos 5.326 635 3.020 1.671
Alzheimer 481 74 249 158
Otras demencias 728 104 394 230
SIDA 85 10 56 19
ELA 53 7 31 15

Fuente: Registro de Mortalidad. Departamento de Sanidad. Gobierno Vasco

" Algunas situaciones clinicas complejas como la pluripatologia en pacientes mayores no se pueden
identificar en los certificados de defuncién.
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Las tasas ajustadas por edad, que expresan el riesgo individual de morir por
cancer, no fueron significativamente diferentes entre territorios, aunque no debe
obviarse que las de Alava y Bizkaia rayaban la significacion. Las tasas brutas, que
reflejan mejor la carga asistencial de cada territorio histérico, seguian el mismo
patrén que la mortalidad general, es decir en primer lugar Bizkaia, seguida de
Gipuzkoa y por ultimo Alava (tabla 3).

Tabla 3. Nimero de defunciones por cancer vy tasas (x 100.000) distribuidas por

territorio historico. CAPV, 2004

NUumero Tasa bruta

Tasa ajustada’ (ICgs)

CAPV
Alava
Bizkaia

Gipuzkoa

5.309 256

644 223
2.967 267
1.698 253

171 (166-175)
158 (146-171)
177 (170-183)
166 (158-175)

Fuente: Registro de Mortalidad. Departamento de Sanidad. Gobierno Vasco
Poblacion europea estandar

3.2.-Perspectiva del uso de recursos

3.2.1.Hospitalizacion

La mortalidad hospitalaria anual se defini6 como el nimero de altas hospitalarias
cuya circunstancia de alta era el fallecimiento, producidas en el periodo.

El promedio anual de muertes en pacientes ingresados/as en la CAPV, en el trienio
2002-2004, fue de 8.942 lo que supone aproximadamente un 3% de todas las altas. La
mortalidad en los hospitales privados fue muy pequefa (2%) mientras que en los de
media y larga estancia alcanzé el 16%.

Tabla 4. Numero de altas totales y por fallecimiento distribuidas por afio y tipo de

hospital. CAPV, 2002-2004

HOSPITALES OSAKIDETZA/SVS

PRIVADOS

ToTAL

AGUDOS MEDIA-LARGA ESTANCIA
Altas Defunciones Altas Defunciones Altas Defunciones Altas Defunciones
N (%) N (%) N (%) N (%)
2002 204.859 6.474 (3,2) 7.138 1.079 (15,1) @ 67.207 1.275 (1,9) | 279.204 8.828 (3,2)
2003 209.541 6.674 (3,2) 7.733 1.249 (16,2) @ 62.960 1.380 (2,2) 280.234 9.303 (3,3)
2004 213.927 6.510 (3,0) 7.491 1.246 (16,6) | 63.760 1.479 (2,3) | 285.178 9.235 (3,2)
Total 628.327 19.118 (3,0) 3.574 (16,0) |193.927 4.134 (2,1) |844.616 26.826 (3,2)

Fuente: Registro de Altas de Euskadi. Departamento de Sanidad. Gobierno Vasco
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Del total de personas fallecidas en Euskadi en el afio 2004, el 44% lo hicieron
ingresadas en centros hospitalarios, y un 6% en los servicios de urgencias. El cancer
fue el responsable de 2.681 (29%) defunciones hospitalarias por afio, con un
consumo medio, en el ultimo episodio, de 16 dias.

Tomando en consideracién el promedio de los tres afios estudiados, el 65% de estos
fallecimientos tuvieron lugar en los hospitales publicos de agudos, con una
estancia media por episodio de 14 dias. Los Hospitales de media y larga estancia
(HLME) y privados atendieron a un menor ndmero de pacientes, 17% y 18%
respectivamente, pero las estancias medias en el episodio final fueron superiores,
19 y 23 dias. No se observaron cambios importantes en el nUmero de altas entre
los tres afos estudiados, pero si en la media de los dias de estancia de los HLME,
que disminuyo6 un 35% entre 2002 y 2003 (tabla 5).

Para detectar las personas enfermas de cancer que fallecian en un centro
hospitalario, se utiliz6 como criterio de inclusion el ser alta hospitalaria con
diagnostico principal de neoplasia maligna o tratamiento paliativo y circunstancia
de alta el fallecimiento.

Tabla 5. Mortalidad hospitalaria por cancer y dias de estancia, sequn el tipo de
hospital. CAPV, 2002-2004

HOSPITALES OSAKIDETZA/SVS PRIVADOS TOTAL
Agudos M-L? estancia
A N (em?) N (em?)
N (em®) N (em®)
2002 1.684 (14) 450 (23) 452 (21) 2.586 (17)
2003 1.722 (14) 400 (18) 421 (25) 2.543 (16)
2004 1.689 (14) 444 (17) 548 (22) 2.681 (16)
Total 5.095 (14) 1.294(19) 1421 (23) 7.810 (16)

Fuente: Registro de Altas de Euskadi. Departamento de Sanidad. Gobierno Vasco
Y Hospitales de media y larga estancia
?Estancia Media en dias

La mortalidad hospitalaria por tumores malignos fue mas frecuente en varones que
en mujeres. La menor diferencia de esta proporcion se aprecié en los hospitales
privados (tabla 6).
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Tabla 6. Mortalidad hospitalaria (promedio anual) por neoplasias malignas
distribuida por sexo. CAPV, 2002-2004

HOSPITALES OSAKIDETZA/SVS PRIVADOS TOTAL
Agudos M-L? estancia 7 0
N (%) N (%) N (%) N (%)
Hombres 1.090(64) 300 (70) 283 (65)  1.673 (64)
Mujeres 608 (36) 131 (30) 191 (40) 930 (36)
Total 1.698(100) 431 (100) 474 (100)  2.392 (100)

Fuente: Registro de Altas de Euskadi. Departamento de Sanidad. Gobierno Vasco
Y Hospitales de media y larga estancia

Como era de esperar, una vez conocida la distribucion territorial de las defunciones
por cancer, la mayor proporcion de casos se observé en Bizkaia. No obstante era el
territorio con la estancia media més baja (tabla 7).

Tabla 7. Mortalidad hospitalaria (promedio anual) por neoplasias malignas y dias de

estancia sequn el territorio historico. CAPV, 2002-2004

N (%) Dias de estancia (em?)
CAPV 2.552'" (100) 41.631 (16,3)
Alava 400 (16) 7.659 (19,2)
Bizkaia 1.335 (52) 20.322 (15,2)
Gipuzkoa 818 (32) 13.650 (16,7)

Fuente: Registro de Altas de Euskadi. Departamento de Sanidad. Gobierno Vasco
?Estancia media en dias

Independientemente de los ingresos en los hospitales de agudos, donde se observo
una distribucion territorial uniforme, la distribucion por las otras dos modalidades
asistenciales (HMLE y privados) era diferente en funcion del territorio histérico.

En Bizkaia destacaba la alta proporcién de casos que se atendieron en los HLME,
que se correspondian con las Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) existentes en
los hospitales de Sta. Marina y Gorliz. Por el contrario en Alava y Gipuzkoa eran
mas frecuentes los atendidos en los hospitales privados. Esta diferencia se
explicaba por las particularidades de los recursos asistenciales en cada territorio.
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Asi, en Alava la UCP de la red publica se encuentra en el hospital de Leza, y la
mayoria de los pacientes ingresan en un centro privado concertado de Vitoria
(Clinica Alava). En el caso de Gipuzkoa, el elevado numero de altas de los
hospitales privados era debido a la existencia de un centro monogréafico, el
Instituto Oncoldgico y a que la UCP existente estd concertada con el hospital
Berminghan Matia (tabla 8).

Tabla 8. Mortalidad hospitalaria (promedio anual) por neoplasias malignas

distribuida por territorio histérico y tipo de hospital. CAPV, 2002, 2003, 2004.

2002

2003

2004

HOSPITALES OSAKIDETZA/SVS PRIVADOS
Agudos M-L? estancia o
N (em®) N (em®) N (em?)
CAPV 1.648 (14) 549 (23) 443 (21)
Alava 276 (12) 25 (22) 87 (31)
Bizkaia 853 (13) 400 (23) 78 (17)
Gipuzkoa 519 (16) 18 (16) 278 (19)
HOSPITALES OSAKIDETZA/SVS PRIVADOS
Agudos M-L? estancia o
N (em®) N (em®) N (em?)
CAPV 1.681 (14) 560 (18) 417 (25)
Alava 273 (14) 13 (19) 94 (41)
Bizkaia 894 (13) 349 (18) 59 (24)
Gipuzkoa 514 (15) 27 (15) 264 (20)
HOSPITALES OSAKIDETZA/SVS PRIVADOS
Agudos M-L? estancia o
N (em°) N (em®) N (em’)
CAPV 1.663 (14) 554 (17) 534 (22)
Alava 314 (13) 22 (32) 95 (40)
Bizkaia 823 (13) 386 (17) 163 (17)
Gipuzkoa 526 (16) 31 (9) 276 (19)

Fuente: Registro de Altas de Euskadi. Departamento de Sanidad. Gobierno Vasco
Y Hospitales de media y larga estancia
?Estancia Media en dias
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Los servicios de los hospitales de agudos que atendieron a un mayor numero de
pacientes al final de la vida fueron Oncologia médica (29%), Medicina Interna (17%)
y Cirugia General (13%), que aglutinan el 59% del total. En Hematologia Clinica y
Cirugia General se observaron las estancias medias mas elevadas (tabla 9).

Tabla 9. Mortalidad hospitalaria por neoplasias malignas en los hospitales de
agudos. Osakidetza/Svs, 2002-2004

2002 2003 2004

N (em®) N (em?) N (em®)
Oncologia Médica 500 (12) 511 (11) 485 (12)
Medicina Interna 267 (11) 246(11) 293 (10)
Cirugia General 250 (17) 260 (19) 218 (19)
Digestivo 113 (14) 149 (13) 107 (12)
Hematologia Clinica 95 (19) 96 (20) 111 (20)
Urologia 72 (16) 63 (13) 100 (13)
Neumologia 68 (8) 66 (10) 66 (8)
Tocoginecologia 58 (9) 53 (10) 57 (9)
Oncologia Radioterapica 54 (11) 65 (12) 56 (9)
Otros 207 213 196
Total 1.684 (14)  1.722 (14) 1.689 (14)

Fuente: Registro de Altas de Euskadi. Departamento de Sanidad. Gobierno Vasco
¢Estancia media en dias

En los hospitales de media y larga estancia la mayoria de los pacientes fueron
atendidos en las UCP (tabla 10). La estancia media del 99% de los episodios de
alta en los que fallecieron los pacientes era la esperable.
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Tabla 10. Mortalidad hospitalaria por neoplasias malignas en los hospitales de

media y larga estancia. Osakidetza, 2002-2004

2002 2003 2004

N (em?) N (em?) N (em?)
Medicina Interna 203 (23) 111 (18) 119 (14)
Neumologia 9 (29) 10 (17) 12 (26)
Unidad de Cuidados Paliativos 226 (22) 273 (18) 307 (18)
Otros (Oncologia Médica, 12 6 6
Rehabilitacién, etc.)
Total 450 (23) 400 (18) 444 (17)

Fuente: Registro de Altas de Euskadi. Departamento de Sanidad. Gobierno Vasco
?Estancia media en dias

Los hospitales privados incluyen centros como el Instituto Oncoldgico, Berminghan
Matia y la Clinica Alava, por lo tanto la distribucién de los pacientes por servicio es una

combinacidén de las dos modalidades anteriores (tabla 11).

Tabla 11. Mortalidad hospitalaria por neoplasias malignas en los hospitales

privados. CAPV, 2002-2004

2002 2003 2004
N N N

Oncologia Médica 162 (19) 163 (18) 213 (17)
Uni'dapl de Cuidados 79 (27) 44 (27) 60 (39)
Paliativos
Medicina Interna 38 (11) 30 (17) 71 (11)
Medicina General 89 (31) 83 (41) 78 (39)
Otros (Radioterapia, Cirugia 84 101 126
General)
Total 452 (21) 421 (25) 548 (22)

Fuente: Registro de Altas de Euskadi. Departamento de Sanidad. Gobierno Vasco
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Refiriéndonos en concreto a la atencion prestada en las Unidades de Cuidados
Paliativos, tanto de centros publicos como privados, el numero de pacientes
ingresados en 2004, distribuidos por el caracter oncolégico o no de su patologia, se
expresan en la tabla 12.

Tabla 12. NiUmero de ingresos y tipo de personas atendidas al final de la vida en
UCP. CAPV, 2004

2004
HOSPITAL Oncoldgicos  No oncolégicos

N° % N° %
Gorliz 77 23,7 248 76,3
Santa Marina 364 98,1 7 1,9
Leza 8 72,7 3 27,3
Clinica Alava 87 56 68 44
Fundacion Matia 126 96,9 4 3,1

Fuente: Subdireccién de Atencién Especializada. Osakidetza/Svs

3.2.2. Hospitalizacion a Domicilio (HAD)

La HAD es una alternativa a la hospitalizacion convencional para determinado tipo
de paciente que requiere cuidados continuados, por lo peculiar de su proceso
patologico. Actualmente se considera que con un equipo mutidisciplinar, bien
estructurado y organizado, y con el soporte tecnoldgico hospitalario adecuado, los
cuidados se desarrollan mejor en el propio domicilio. Este actia como principio
terapéutico, debido a que la persona enferma se encuentra en su medio natural,
con su familia, y ello repercute psicolégicamente en un mejor restablecimiento. Al
mismo tiempo se evitan factores de riesgo intrinsecos a todo ingreso hospitalario,
como infecciones nosocomiales.

En la CAPV existen 5 servicios de Hospitalizacion a Domicilio que dependen
de los siguientes hospitales: Txagorritxu-Santiago, Basurto, Cruces, Galdakao y
Donostia. Con ellos, se da cobertura a la poblacién residente en Vitoria-Gasteiz, en
margen izquierda de Bizkaia, en Bilbao, en el area geografica delimitada por las
isocronas de 30 minutos del hospital de Galdakao, y en el area comprendida entre
Iran y Zarautz en Gipuzkoa. Por lo tanto, se beneficia de este servicio
principalmente la poblacion urbana.
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Tabla 13. Numero de ingresos de los Servicios de HAD distribuidos por tipo de

patologia y hospital. CAPV, 2004

Txagorritxu-

Donostia Cruces

Basurto

Galdakao

Santiago
Ingresos (n) 888 762 1284 1214 275
Oncoldgicos 89 79 333 254 90
No oncoldgicos 5 6 33 24 9
N (%) pacientes al
final de la vida 94 (11) 85(11) 366 (29) 278 (23) 99 (36)

Fuente: Subdirecciéon de Atencién Especializada. Osakidetza/Svs

3.2.3. Atencioén Primaria

Se ha estimado que el 44,4 de las muertes ocurridas en la CAPV durante el afo
2004 tuvieron lugar en el domicilio

Tabla 14. Distribucién por lugar de fallecimiento del total de defunciones de la

CAPV, 2002-2004

Defunciones Hospital hgsrgiigfa:?i; Domicilio
N N P " N (%)
2002 18.619 8.288 1.202 49,0
2003 19.305 9.303 1.265 45,3
2004 18.684 9.235 1.152 44,4
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En la mortalidad por cancer, el porcentaje de muertes domiciliarias seria del A48%,
con una distribucion territorial del 52, 50 y 34% en Bizkaia, Gipuzkoa, y Alava
respectivamente (Figura 3).

Figura 3. Distribucion del lugar de muerte de los pacientes con cancer

residentes en la Comunidad Auténoma del Pais Vasco, 2004

Bizkaia

Alava

15

Domicilio
B H. agudos
® HLME

52

Gipuzkoa

50

Con respecto al periodo anterior analizado (1999-2001) las diferencias territoriales
han aumentado, destacando la gran disminucion de este porcentaje en Alava y el
aumento en Bizkaia.

Tabla 15. Diferencias en la distribucién territorial de la mortalidad por cadncer segun
el lugar del fallecimiento. CAPV, 2000 y 2004

Defunciones en domicilio (%)

2000 2004
CAPV 47 48
Alava 44 34
Bizkaia 47 52
Gipuzkoa 51 50
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No se ha podido incluir la mortalidad por céncer en urgencias por lo que la
mortalidad domiciliaria estaria sobrestimada. Para la mortalidad general el % de
urgencias era del 6%.

En los equipos de Atencién Primaria de Osakidetza se atiende a pacientes en
situacién terminal y su actividad se incluye en la oferta preferente de los contratos
de gestion clinica/contratos programa. Algunos de los indicadores que los y las
profesionales de los Equipos de Atencién Primaria estan desarrollando, son los
siguientes: nivel de cobertura, existencia de plan de cuidados y la identificacion
del o de la cuidador/a principal o deteccion de problemas sociosanitarios.

Segun la informacién registrada en la historia clinica electrénica de Atencion
Primaria, las personas en situacion terminal identificadas a partir del codigo CIE-9
V66.7 (Admision para tratamiento paliativo/enfermedad terminal) son:

B afo 2004: 499 pacientes
B afio 2005: 537 pacientes

Ademas, hay que tener en cuenta que en estos pacientes en situacién terminal
pueden haberse producido situaciones en las que un paciente haya tenido una
situacion terminal en el proceso de su enfermedad y en cuya historia figure otro
codigo CIE (enfermedad maligna o Alzheimer por ejemplo).

No se dispone de informacion en afios previos porque la disponibilidad de historia
clinica electronica no ha estado generalizada hasta el 2004. Proximamente se
dispondra de mayor informacion sobre la totalidad de los centros

Tabla 16. Namero de pacientes con diagnoéstico de enfermedad terminal, extraido
automaticamente de la HC electrénica de Atencidn Primaria. Distribucién por
comarca sanitaria

COMARCA ARABA 36 69
COMARCA BILBAD a1 105
COMARCA EZKERRALDEA - EHEARTERRI 20 27
COMARCA GIPUZKOA ESTE b | &4
COMARCA GIPUZKOA OESTE 151 151
COMARCA INTERIOR 105 T8
COMARCA URIBE 10 23
CAPV 454 537

3.3. Perspectiva cualitativa. Necesidades percibidas

Del anterior andlisis cuantitativo de necesidades, se desprende que existe menos
informacion sobre la atencion a personas al final de la vida en el ambito de la
Atencién Primaria que en el hospitalario. Por ello es de especial relevancia la
informacion obtenida desde la Optica cualitativa.
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3.3.1. Percepcién en Atencion Primaria

Los y las profesionales de Atencion Primaria percibian como primera necesidad en
el area de los Cuidados Paliativos el mantenimiento de la asistencia continuada las
24 horas del dia.

En segundo lugar, se contemplaba la necesidad de establecer una buena
coordinacién entre la Atencién Primaria y la Especializada, al igual que entre todos
los equipos de Atencidén Domiciliaria que pueden acudir a atender a la persona
enferma (urgencias, médicos de AP, Hospitalizacion a Domicilio, asociaciones). Se
percibia la necesidad de elaborar informes en el momento del alta, de identificar
al médico o a la médica responsable en Atencién Primaria y en el servicio
correspondiente, y de un acceso telefonico facil al hospital, clinica del dolor o
Unidad de Cuidados Paliativos.

En tercer lugar se consideraba imprescindible la formacion continuada en cuidados
paliativos para todos los profesionales que participan en la asistencia de la persona
enferma. Un area especifica de dicha formacidén deberia ser la coordinacion y
creacion de criterios comunes de funcionamiento.

Las visitas para atender a pacientes en la fase final de la vida requieren mas
tiempo que las habituales. Por ello, el equipo de Atencién Primaria tiene
problemas para organizarlas dentro del horario de trabajo.

Con menor intensidad se percibian dificultades en la obtencion de opiaceos, una
inadecuada organizacién en el propio equipo, y falta de confianza de los y las
pacientes y/o familiares en la medicina de Atencion Primaria.

En cuanto a los recursos existentes, en la actualidad no existen servicios
especificos de cuidados paliativos en la red de Atencién Primaria. Es decir, no
existen equipos coordinadores de cuidados paliativos (apoyo y coordinacién
asistencial, mas formacién), ni equipos de soporte domiciliario (de atencién
directa).

3.3.2. Percepcidén en Atencion hospitalaria

En el sentido amplio de la atencion se percibia cierta disparidad en la continuidad
asistencial. Si bien, existen casos en los que los y las pacientes acceden con
facilidad a los servicios, beneficidndose de un plan adecuado de atencion que
permite el manejo de la situacion con fluidez, no siempre ocurre lo mismo. Se
intuia que tras el acceso al servicio, la asistencia era buena, pero que a la familia
le costaba acertar con la unidad adecuada. Y ello podria deberse a la existencia de
numerosos actos innecesarios en el circuito de atencion a los enfermos.

Igualmente, se apreciaba la necesidad de garantizar el soporte emocional, aunque
tanto los y las profesionales de Atencién Primaria como de Oncologia y demas
servicios implicados, realizaban junto con el control de sintomas tareas de soporte
emocional.
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Es ademas una percepcion generalizada que los cuidados paliativos se aplican
demasiado tarde. En un estudio' realizado en el Pais Vasco que analizaba datos
del afio 1997 se observdé que la mediana del tiempo transcurrido entre el
diagnostico de enfermedad terminal y la muerte era de 3 dias. Aunque parece
razonable pensar que esta situacion haya mejorado, no se han puesto en marcha
mas estudios que permitan confirmarlo.

Los recursos especificos existentes en los hospitales de agudos, que consisten en
equipos consultores-coordinadores, han venido realizando interconsultas vy
consultas externas en un numero relevante y creciente. Sin duda, han influido
positivamente en la formacion directa e indirecta, en la capacitacion de los y las
profesionales de sus hospitales y en la calidad de los tratamientos. No obstante, su
papel no esta bien delimitado ya que por un lado, algunos profesionales
hospitalarios perciben su labor como una unidad de gestibn mas que de atencion
directa al paciente. Por otro, las familias no acceden directamente a estos equipos
consultores, s6lo por derivacién de otro/a profesional, y esto genera disfunciones
significativas en su efectividad.

La Hospitalizacion a Domicilio tiene también un importante papel en el cuidado a
domicilio, ya que dedican el 15% de las estancias a la atencién de pacientes al
final de la vida. Su actividad no es homogénea en los tres Territorios. Hay que
tener en cuenta ademas que la cobertura geografica de los servicios de HAD es
limitada, y que su extension al 100% de poblacion, en el &mbito de la red sanitaria
publica, podria ser tan costosa que resultara ineficiente.

Los hospitales de media y larga estancia publicos y privados, que tienen unidades
especificas de cuidados paliativos, sélo dan cobertura al 13% de las personas
fallecidas por céncer, y al 25% de quienes mueren en el &mbito hospitalario por
esta causa. Son servicios que ofrecen atencion de calidad, no solamente por el
control de los sintomas, sino también por la actitud del personal y los aspectos de
hosteleria. No hay demoras en la aceptacion de pacientes, y la continuidad
funciona razonablemente bien. La baja cobertura de la poblacion diana podria
deberse a la mala accesibilidad geografica, a la desconfianza de la familia, y al
atrapamiento de pacientes en los hospitales de agudos.
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4.- Areas de mejora

Tras el diagnéstico realizado, se han identificado las siguientes areas susceptibles
de mejora en la atencion a las personas en la fase final de la vida:

v’ ASISTENCIA CONTINUA EN EL DOMICILIO (DURANTE LAS 24 HORAS DEL DIA LOS 7 DIAS DE LA
SEMANA):

Las personas que se encuentran al final de la vida, independientemente del lugar
de la muerte, pasan la mayor parte del tiempo en su domicilio. Tanto éstas como
sus familiares perciben una situacién de constante necesidad debido por un lado, a
la presencia brusca de sintomas dificiles de controlar y por otro, a la claudicacion
de las personas que ejercen el cuidado principal. En estos momentos criticos la
demanda de atencion sanitaria urgente es el recurso més frecuente y la
continuidad de la asistencia se ve dificultada por la multiplicidad de interlocutores
y teléfonos existentes en funcion del horario.

v COORDINACION ENTRE SERVICIOS Y NIVELES ASISTENCIALES:

La comunicacion y coordinaciéon entre los distintos servicios y niveles asistenciales
no siempre son las adecuadas. Los cuidados paliativos deberian ser uno de los
mejores ejemplos de asistencia integral, en la cual no tiene demasiada
importancia el proceso patolégico que ha llevado a la fase final de la vida. El
déficit de continuidad existe, tanto entre la Atencion Primaria y la Especializada,
como entre los diferentes equipos que atienden a las personas enfermas en el
domicilio (Emergencias, Atencion Primaria, Hospitalizacion a Domicilio,
asociaciones de voluntarios y servicios sociales).

v COBERTURA GEOGRAFICA:

En la actualidad la oferta de determinados servicios no tiene una distribucion
homogénea, de manera que la zona geografica de residencia determina la
accesibilidad a los mismos. Los servicios de HAD son un ejemplo de las diferencias
en la accesibilidad, ya que generalmente su poblacion de referencia son las
personas residentes en zonas urbanas. Algo similar ocurre con el apoyo prestado
por las asociaciones de voluntariado.

v"INICIO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN EL CURSO DE LA ENFERMEDAD:

Existe la impresidon por parte de los y las profesionales que trabajan en cuidados
paliativos de que los pacientes acceden a estos cuidados demasiado tarde. Una de
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las grandes dificultades a la hora de establecer el tratamiento paliativo radica en
la falta de definicién de criterios objetivables sobre su inicio, es decir, sobre el
momento en el que se pasa de curar a cuidar. Esta transicion se traduce en un
cambio en la practica clinica, que implica la no utilizacién de terapias agresivas
con fines curativos o diagndsticos, y su sustitucidén por una terapia activa destinada
a lograr el confort del paciente.

En general, lo que llamamos "fase final de la vida" presenta una serie de etapas:
estable, sintomatica, de declive, y final o agdnica. La evolucion de una etapa
puede ser de forma brusca o paulatina, y no existen factores prondésticos de una
supervivencia concreta con un poder predictivo elevado®®. EIl momento de incluir a
una persona en un programa de cuidados paliativos depende por un lado de la
habilidad profesional para reconocer que la enfermedad ya no responde al
tratamiento y evoluciona sin remedio a la muerte en un tiempo corto, y por otro,
de los deseos de la persona enferma y de la familia correctamente informadas.

v" SOPORTE EMOCIONAL:

La atencidn integral al final de la vida no sélo incluye el control de sus sintomas,
sino también el tratamiento de los problemas psicolégicos, sociales y espirituales
en un entorno fisico confortable. Actualmente, aunque los y las profesionales con
implicaciéon en la atencion a este tipo de enfermos/as realizan tareas de soporte
emocional y ademas existen recursos especificos de psicologia y psiquiatria,
todavia no se trata de una actividad suficientemente integrada en todos los
ambitos de los cuidados paliativos.

v/ CARTERA DE SERVICIOS DE LOS CUIDADOS A PACIENTES AL FINAL DE LA VIDA EN ATENCION PRIMARIA:

Dentro de las funciones de los equipos de Atencién Primaria se incluye la
asistencia a domicilio, tal y como figura en la oferta preferente de los contratos
programa. Muchos/as profesionales médicos/as de Atencion Primaria se
encuentran poco familiarizados/as con los cuidados paliativos, ya que ven un
namero pequeiio de este tipo de pacientes cada afo, por lo cual es dificil
mantener un elevado nivel de conocimientos y de experiencia en este campo.

La atencién a pacientes al final de la vida en Atencion Primaria no se ha
contemplado hasta el momento con criterios especificos de buena atencion, y no
existe una figura que dinamice adecuadamente recursos y las oportunidades
disponibles. Todo ello conlleva, ademas de los problemas de coordinacion y
continuidad antes citados, otros obstaculos como el déficit de formacion, las
dificultades para la prescripcion de narcéticos, y una inadecuada organizacion en
el propio equipo de Atencién Primaria.

v’ INTEGRACION DE LOS EQUIPOS CONSULTORES EN LOS HOSPITALES GENERALES:
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Aunque han hecho una gran labor en aspectos como el control de sintomas en otros
servicios, las consultas externas y la coordinacion después del alta y la docencia,
los equipos consultores todavia no estan suficientemente integrados en la
organizacién del hospital y, probablemente insuficientemente reconocidos.

v COBERTURA DE LAS UCP UBICADAS EN LOS HOSPITALES DE MEDIA Y LARGA ESTANCIA:

La utilizacién de estas unidades de atencién especifica es inferior a la esperada.
La explicacion responde a un conjunto de razones entre las que se encuentran: la
fidelizacion de pacientes y familiares con el servicio que les ha venido asistiendo,
y, quizas, la imagen negativa que pueda tener de ellas la ciudadania.

v" INFORMACION Y COMUNICACION:

La atencion a este tipo de pacientes genera con frecuencia agradecimientos y
guejas de las familias. Si bien con dimensiones opuestas, estas felicitaciones y
guejas tienen en comun la informacion, el tiempo de dedicacién, la actitud de la
enfermeria y la presencia o ausencia de una persona responsable entre el equipo
médico durante todo el proceso final. En esta fase de la vida, con la muerte en el
horizonte cercano, la empatia entre el profesional, paciente y familia es
fundamental. Por ello, informar con veracidad sobre la situacién y evolucion
previsible, y una buena comunicacion, expresada como el interés por explicar y
hacerse entender, por salvar las barreras culturales y el sentimiento de exclusion
social que confiere cualquier enfermedad grave, son herramientas imprescindibles.
Esta actitud permite a la familia, o a la persona enferma si se encuentra en
condiciones, recibir la informacion apropiada sobre el proceso para participar en la
toma de decisiones.
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5.- Objetivos estratégicos

A partir del diagnéstico realizado, se establecen los objetivos estratégicos, tanto
generales como especificos, necesarios para el desarrollo futuro de la atencion a
pacientes en la fase final de la vida, en la CAPV:

1. Mejorar la calidad de la atencion a las personas en el final de
la vida mediante la provision de servicios sanitarios que
aseguren la continuidad de cuidados, la coordinacion entre
niveles asistenciales y la colaboracion con los servicios sociales.

Del andlisis de la situacion y del estudio de los recursos existentes, se puede
deducir que en el conjunto de la CAPV y de forma generalizada, las personas
gue requieren cuidados en la fase final de la vida, los acaban recibiendo
desde diferentes dispositivos publicos o concertados.

Sin embargo, esta atencion es cualitativamente mejorable, habiéndose
detectado importantes areas de mejora, entre ellas la coordinacion entre
los distintos niveles asistenciales, fundamentalmente entre la atencion
Primaria y la Atencién Especializada, ya sea en su vertiente de atencién a
domicilio como en la asistencia hospitalaria. Se pretende una continuidad en
los cuidados que sea percibida por pacientes y familiares como un servicio
asistencial integrado e integral al que puedan tener acceso facil a lo largo
del proceso.

Por otra parte, es evidente que junto a la enfermedad, se dan en muchos
casos problemas de caracter social, agudizados por las propias
caracteristicas de la situacion vital de la persona enferma. Resulta, por lo
tanto, imprescindible que las prestaciones sanitarias y sociales confluyan en
un ambito de asistencia sociosanitaria, en beneficio de una cobertura agil
de las necesidades globales de estas personas.

2. Adecuar los dispositivos asistenciales a las personas que
requieren atencioén en la fase final de su vida, garantizandoles el
inicio de los cuidados paliativos en el tiempo adecuado, la
asistencia domiciliaria, la asistencia institucionalizada y el
soporte emocional.

El modelo asistencial que se propone se estructura en dos niveles: la
atencién domiciliaria, a la que se le da caracter prioritario por entender que
el domicilio es el lugar de atencién deseado por pacientes y familiares, y la

33



atencidn hospitalaria reservada para los casos en los que la asistencia en el
domicilio no sea posible.

Ambos niveles asistenciales estan abiertos a su cobertura por un amplio
abanico de profesionales a quienes no se les exige especializacion, en el
sentido estricto, pero si un grado de experiencia y formacion, por lo menos
en determinadas estructuras que se consideran soporte del conjunto
asistencial.

Es necesario adecuar los dispositivos asistenciales a las necesidades de las
personas que requieren cuidados paliativos, teniendo como primer objetivo
la precocidad en el inicio de los mismos, con el fin de garantizar su mayor
efectividad.

Se considera la medicina de familia como pieza clave para el cumplimiento
de este objetivo, sin olvidar que, en ocasiones, sus profesionales tienen que
contar con el apoyo de su propio ambito de Atencion Primaria o con el
soporte de profesionales de otros niveles. En este sentido se plantea que los
actuales equipos de Hospitalizacion a domicilio, ademas de seguir
cumpliendo su actual misién, pueden constituir un recurso de apoyo para la
Atencién Primaria, en agquellos casos complejos que requieran la
intervencion de profesionales con mayor experiencia en el control de
sintomas y en la resolucién de problemas clinicos complicados.

A nivel hospitalario es posible una organizacion diferenciada para cada
hospital de agudos, si bien se considera que los actuales equipos
coordinadores existentes en algunos hospitales generales, pueden constituir
la base de unidades especificas, con o sin camas propias, para la atencion
de pacientes con sintomatologia compleja y ser, dentro del hospital, centro
de referencia de calidad asistencial y difusion del conocimiento. Por otra
parte, las Unidades de Cuidados Paliativos de los Hospitales de Media y
Larga Estancia, seguirdn asegurando un espacio hospitalario adaptado a las
necesidades de pacientes y familias.

Por ultimo, dentro del proceso asistencial, debe garantizarse un apoyo
emocional extensible, en lo posible, a familiares y cuidadores/as, a traves
de un esfuerzo de reorganizacion de los servicios de psiquiatria y psicologia
existentes, del conjunto de profesionales sanitarios y de la colaboracion con
personal voluntario.

. Incorporar al sistema sanitario publico elementos facilitadores
de la labor asistencial a través de la formacidén, investigacion y
evaluacion.

La atencion a pacientes en la fase final de la vida tiene un grado de
complejidad elevado, que en ocasiones supera a los y las profesionales
sanitarios/as tanto en el manejo de determinados aspectos clinicos, como
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en el enfrentamiento a situaciones emocionales complejas o en la resolucién
de problemas bioéticos que se puedan presentar.

La experiencia en el tratamiento de estos casos debe considerarse el
elemento de mayor valor afiadido para superar estas situaciones complejas,
sin desdefiar una formacién continuada y adaptada a cada nivel de
asistencia y a cada profesién sanitaria.

Se deben promover, también, lineas de investigacion en servicios de salud
que ayuden al conjunto del Sistema Sanitario a adelantarse a los retos que
estos cuidados van a plantear en un futuro cercano.

Por altimo, y en linea con las estratégias del Plan de Calidad 2003-2007, de
Osakidetza/Svs, conviene introducir sistemas de registro que permitan la
evaluacion de las actuaciones emprendidas desde los distintos niveles
organizativos.

. Promover la participacion ciudadana y garantizar sus
derechos, facilitando que todas las personas puedan expresar sus
voluntades anticipadas para llegar a una muerte digna y
favoreciendo la labor de las asociaciones de voluntariado.

El epicentro de este Plan estratégico es la cuidadania vasca y en virtud de
ello deben de facilitarse al conjunto de ciudadanas y ciudadanos de la
CAPV, elementos de participacion en el mismo a distintos niveles, entre los
qgue se incluyen los que tienen caracter oficial, como el Consejo Vasco de
Sanidad o el Consejo Asesor del Cancer.

La expresion de “las voluntades anticipadas en el &mbito de la sanidad”
constituye un derecho de todas las personas de la CAPV que deseen
manifestar las condiciones en las que quieren ser tratadas, los limites
terapéuticos que se le van a aplicar y sus objetivos para llegar a una muerte
lo mas digna posible. La existencia de este derecho no esté suficientemente
extendida entre la poblacion y habrd que seguir realizando esfuerzos de
divulgacion con el fin primero de aumentar la satisfaccion y de facilitar y
limitar la labor asistencial.

Por otra parte, las asociaciones de voluntariado juegan un papel importante
en el ambito de los cuidados paliativos, desarrollando acciones destinadas a
confortar y procurar bienestar a los y las pacientes y sus familias. Sus
actuaciones son complementarias al trabajo de los profesionales sanitarios.
De esta manera, resultan elementos excelentes para vincular los equipos
sanitarios con la comunidad y crear, asi, una atmdésfera de soporte.
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6.- Objetivos especificos y lineas de actuacion

OBJETIVO GENERAL 1: Mejorar la calidad de la atencién a las personas en el
final de la vida mediante la provision de servicios sanitarios que aseguren: la
continuidad de cuidados, la coordinacidon entre niveles asistenciales y la
colaboracion con los servicios sociales.

Objetivos especificos:
1.1. Disefiar un Plan Asistencial por Territorio Historico.

1.2. Regular, a nivel de Area de Salud, la oferta de atencion en la fase final
de la vida.

1.3. Integrar la atencion a los y las pacientes en la fase final de la vida
dentro del catalogo de servicios para la atencion sociosanitaria.

Este Plan estratégico, comun para el conjunto de la CAPV, se apoya para su
desarrollo en las tres Areas de Salud, desde donde debe hacerse operativo a
través de Planes asistenciales disefiados en las Direcciones Territoriales del
Departamento. Seran estos Planes los que concreten los objetivos y las lineas
de actuacién en acciones concretas objetivables y evaluables. En sintesis, si el
nacleo estratégico se sitla a nivel de la organizacion central del Departamento,
sus Direcciones Territoriales se constituyen en nucleo operativo alrededor del
cual se desplegaran diferentes actuaciones.

Las actuaciones precisas para el despliegue del Plan, se regularan a partir de la
necesaria suficiencia financiera que permita la contratacion y concertacion de
servicios sanitarios que puedan garantizar un servicio enfocado al paciente, con
condiciones de calidad bien definidas.

Ademas, desde los consejos asesores de atencion socio-sanitaria, se instara la
integracion de las prestaciones sanitarias y sociales en un &mbito comun
integrado en la persona que debe recibir los cuidados.

Lineas de actuacion:

- Responsabilizar a las Direcciones Territoriales de la elaboracion vy
seguimiento de los planes asistenciales.

- Constituir un grupo de coordinacion que permita integrar la asistencia
sanitaria y social.

- Incluir en los Contratos Programa, los cuidados paliativos como proceso
singularizado.

- Concertar servicios con la sanidad privada, segun los parametros de buena
practica establecidos en el plan asistencial.

- Establecer convenios de colaboracion con Ayuntamientos y Diputaciones
para la convergencia de la asistencia sanitaria y social.
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OBJETIVO GENERAL 2: Adecuar los dispositivos asistenciales a las personas que
requieren atencion en la fase final de su vida, garantizandoles el inicio de los
cuidados paliativos en el tiempo adecuado, la asistencia domiciliaria, la
asistencia institucionalizada y el soporte emocional.

Objetivos especificos:

2.1. Establecer mecanismos para la introduccion de los cuidados paliativos de
manera temprana en el curso de la enfermedad terminal.

2.2. Lograr que el mayor numero de personas en la fase final de la vida sean
atendidas en su entorno familiar.

2.3. Ofertar un grado de especializacion adecuado a cada nivel de asistencia
institucionalizada.

2.4. Garantizar un soporte emocional adecuado a la situacion de los pacientes y
extenderlo a sus familiares.

El inicio precoz de los cuidados paliativos en cada paciente depende
fundamentalmente de la actitud de su médico/a responsable, pero también de
la accesibilidad a los servicios asistenciales. Por lo tanto, es necesario incidir
en ambos aspectos.

Los Planes asistenciales deberan establecer objetivos precisos de incremento
del porcentaje de pacientes atendidos en su domicilio en la fase final de la
vida. Para ello, ademas de incrementar la oferta de atencion domiciliaria se
debera intentar superar determinados “arraigos hospitalocéntricos” instaurados
tanto en cuidadores/as como en pacientes.

El acceso de la persona enferma al cuidado mejor enfocado al problema que
pueda presentar en la evolucion de su proceso, debera facilitarse mediante la
oferta de un abanico diferenciado de cuidados tanto a nivel domiciliario como
hospitalario, y dentro de éste en unidades especificas 0 no.

Cada paciente, dentro de su plan de cuidados, debera de tener establecidos,
por su médico responsable apoyado por profesionales de salud mental si lo
requiere, los recursos necesarios para el apoyo a su estado emocional. Este
apoyo, en la medida de lo posible sera extensible a familiares y cuidadores/as.

Lineas de actuacion:

- Incidir en la cultura de los y las profesionales sobre el valor positivo de los
cuidados paliativos y extender el conocimiento de que cuanto mas precoces
mas efectivos.

- A nivel comarcal, realizar un diagnoéstico de la atencién domiciliaria por
parte de los equipos de Atencion Primaria y elaborar un Plan de Actuacion
adaptado al Territorial.

- Extender la cobertura de los Servicios de Hospitalizacion a Domicilio y
adaptarlos como equipos de soporte de la Atencion Primaria.

- Consolidar los equipos consultores en hospitales de agudos y analizar, en
cada centro, la pertinencia de asignarles camas especificas.
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- Mantener vy, si cabe, potenciar las UCP en los hospitales de media y larga
estancia.

- Potenciar los recursos, no exclusivos de la atencion psiquiatrica, que puedan
garantizar la ayuda emocional a pacientes, familiares y cuidadores/as.

OBJETIVO GENERAL 3: Incorporar al sistema sanitario publico elementos
facilitadores de la labor asistencial a través de la formacion, investigacion y
evaluacion.

Objetivos especificos:

3.1. Mejorar la formacion del personal asistencial de las organizaciones de
Osakidetza/Svs, en relacion a los cuidados paliativos.

3.2. Fomentar lineas de investigacién para la mejora de la calidad de la
atencion a través de cuidados paliativos.

3.3. Evaluar las actuaciones sanitarias sobre los y las pacientes en la fase final
de la vida.

3.4. Conocer el grado de satisfaccion de pacientes y familiares.

El personal sanitario, médico y de enfermeria debe adquirir las habilidades
necesarias para la atencién a pacientes en la fase final de la vida incluyendo
en su curriculum la formacién necesaria para ello. Desde el Departamento de
Sanidad y Osakidetza/Svs se impulsaran cuantas iniciativas de formacion sean
necesarias.

Desde el Departamento de Sanidad se promoveran ayudas a la investigacion
dirigida tanto a la organizacion de servicios sanitarios como a la mejora de
cuidados especificos.

En el anexo 2 de este Plan, se incluye una propuesta de indicadores
potenciales para la evaluacion de la atencion a pacientes en la fase final de la
vida, con la posibilidad de que puedan ser incorporados, en todo o en parte al
seguimiento de planes futuros.

Atendiendo a la orientacién a la persona que pretende este Plan, se hace
necesario conocer la opinion de pacientes y familiares sobre los cuidados
recibidos, a través de encuestas o de otros métodos que midan su grado de
satisfaccion.

Lineas de actuacion:

- Incorporar a los programas de formacion continua de Osakidetza/Svs la
relativa a cuidados paliativos.

- Desarrollar guias de préactica clinica.

- Priorizar el analisis de la asistencia a estos/as pacientes dentro de los
distintos Comités de Bioética.
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- Declarar como prioritarias, dentro de las ayudas a la investigacién del
Departamento de Sanidad, las destinadas a la mejora de los servicios de
atencion a pacientes en la fase final de la vida.

- Establecer sistemas de registro especificos que permitan la evaluacion de
las actuaciones en todos los niveles organizativos.

- Realizar encuestas de satisfaccion a pacientes y familiares.

OBJETIVO GENERAL 4: Promover la participacion ciudadana, facilitando que
todas las personas puedan expresar sus voluntades anticipadas para llegar a una
muerte digna, y favoreciendo la labor de las asociaciones de voluntariado.

Objetivos especificos:

4.1.Extender entre la ciudadania el conocimiento de su derecho a expresar
sus voluntades anticipadas.

4.2.Integrar al voluntariado dentro del sistema de atencién a pacientes
terminales.

La ciudadania en general, debe conocer que tiene la posibilidad de
expresar sus voluntades anticipadas, extendiendo esta realidad, desde el
sistema sanitario, a través de los medios de comunicacion y del contacto
con los servicios asistenciales. De forma especifica a todo/a paciente que se
incorpore a una atencion con cuidados paliativos, se le dara a conocer la
posibilidad de pronunciar su testamento vital.

La integracion del voluntariado en el sistema de cuidados se realizara
mediante dos tipos de acciones: por una parte, fomentando la creacion de
este tipo de asociaciones y, por otra, facilitando su aceptacion por el
personal sanitario.

Lineas de actuacion:

- Incorporar dentro del plan de cuidados a las personas en la fase final de la
vida, la oferta de expresar sus ultimas voluntades.

- Impulsar investigaciones cualitativas que permitan conocer lo que la
sociedad civil piensa de la muerte digna, de sus creencias y de lo que espera
de los sectores sanitario y social.

- Aportar ayudas econémicas al voluntariado y facilitar su labor dentro de las
instancias sanitarias.

- Establecer convenios de colaboracion con las Asociaciones de voluntariado.
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7 .- Estimacion de necesidades y aproximacion econdémica

Segiin un articulo de revision® que analiz6 64 estudios sobre el nivel de
necesidades en cuidados paliativos, se estima que el 86% de las personas fallecidas
por cancer necesitarian cuidados paliativos. Entre los fallecidos por enfermedades
no malignas de desenlace fatal, necesitarian estos cuidados el 49%. En el Pais
Vasco, con una poblacion de 2.101.550 habitantes, en el periodo 2002-2004
murieron 5.326 personas con neoplasias malignas cada afio, de las cuales habrian
necesitado cuidados paliativos 4.580. Ademas son susceptibles de estos cuidados
no solo las personas enfermas de cancer sino también pacientes con enfermedades
cronicas debilitantes como la EPOC, la insuficiencia renal, las fases finales de
enfermedades cardiacas y neurologicas y el SIDA.

El nimero de pacientes atendidos/as en la CAPV desde los distintos niveles de
asistencia solo se puede llevar a cabo por aproximacion. Asi, en 2004, el 48% de las
defunciones por cancer tuvieron lugar en el domicilio y por lo tanto se supone que,
en una gran mayoria, fueron atendidos por los equipos de Atencidon Primaria. En el
mismo afo, 676 pacientes con cancer terminal fueron atendidos en Unidades de
cuidados paliativos y 845 por los equipos de hospitalizacion a domicilio. Los
pacientes con cuidados paliativos en los hospitales de agudos sélo se pueden
conocer de manera indirecta, ya que en muchas ocasiones no se codifican como
tales. Probablemente, los registros de los equipos consultores, sean los que mas se
acerquen a la realidad, siendo el numero total de canceres fallecidos en el hospital
otra mera aproximacion, ya que no todas los casos fallecidos han tenido por qué
ser sometidos a cuidados paliativos.

Una impresién fundamentada es que la mayoria de las personas que requieren de
cuidados paliativos los reciben. Otra cosa es que dicha atencion sea llevada a cabo
en el momento adecuado, en el dispositivo adecuado y por los recursos necesarios.
En el anexo 3 se describen los recursos existentes en la actualidad.

El Plan estratégico tiene como uno de sus objetivos principales la reorganizacién y
coordinaciéon de los recursos existentes, ejercicio del que deberan obtenerse una
mejor utilizaciéon de los recursos sin que, inicialmente ésto tenga que suponer
recursos adicionales.

Por lo tanto se admite, inicialmente, que la financiacién que necesite el proyecto
sea absorbible por los presupuestos ordinarios del Departamento de Sanidad.

La elaboracion de los Planes asistenciales, que al final seran los que concretaran
las acciones especificas, determinara la financiacién exacta y el destino de los
recursos necesarios para conseguir el cumplimiento de los diferentes objetivos.
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ANEXO 1:

SINTESIS DEL PLAN: OBJETIVOS Y LINEAS DE
ACTUACION
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OBJETIVO GENERAL 1: Mejorar la calidad de la atencion a las
personas en el final de la vida mediante la provision de servicios
sanitarios que aseguren la continuidad de cuidados, la coordinacién
entre niveles asitenciales y la colaboracion con los servicios sociales

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1.1. Disefiar un Plan Asistencial por Territorio Historico.

1.2. Regular, a nivel de Area de Salud, la oferta de atencion al
paciente en la fase final de la vida.

1.3. Integrar la atencion a los y las pacientes en la fase final de
la vida dentro del catdlogo de servicios para la atencion socio-
sanitaria.

LINEAS DE ACTUACION:

- Responsabilizar a las Direcciones Territoriales de la elaboracion y
seguimiento de los planes asistenciales.

- Constituir un grupo de coordinacion que permita integrar la
asistencia sanitaria y social.

- Incluir en los Contratos Programa, los cuidados paliativos como
proceso singularizado.

- Concertar servicios con la sanidad privada, segun los parametros
de buena practica establecidos en el Plan Asistencial.

- Establecer convenios de colaboracion con Ayuntamientos vy
Diputaciones para la convergencia de la asistencia sanitaria y
social.
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OBJETIVO GENERAL 2: Adecuar los dispositivos asistenciales a las
personas que requieren atencion en la fase final de su vida,
garantizandoles el inicio de los cuidados paliativos en el tiempo
adecuado, la  asistencia  domiciliaria, la  asistencia
institucionalizada y el soporte emocional.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

2.1. Establecer mecanismos para la introduccion de los cuidados
paliativos de manera temprana en el curso de la enfermedad
terminal.

2.2. Lograr que el mayor niumero de personas en la fase final de
la vida sean atendidas en su entorno familiar.

2.3 Ofertar un grado de especializacion adecuado a cada nivel de
asistencia institucionalizada.

2.4. Garantizar un soporte emocional adecuado a la situacion de
los y las pacientes y extenderlo a sus familiares.

LINEAS DE ACTUACION:

- Incidir en la cultura de los y las profesionales sobre el valor
positivo de los cuidados paliativos y extender el conocimiento de
gue cuanto mas precoces mas efectivos.

- A nivel comarcal, realizar un diagnéstico de la atencién
domiciliaria por parte de los equipos de Atencion Primaria y
elaborar un Plan de Actuacion adaptado al Territorial.

- Extender la cobertura de los Servicios de Hospitalizacién a
Domicilio y adaptarlos como equipos de soporte de la Atencion
Primaria.

- Consolidar los equipos consultores en hospitales de agudos y
analizar, en cada centro, la pertinencia de asignarles camas
especificas.

- Mantener vy, si cabe, potenciar las UCP en los hospitales de media
y larga estancia.

- Potenciar los recursos, no exclusivos de la atencion psiquiatrica,
gue puedan garantizar la ayuda emocional a pacientes, familiares
y cuidadores/as.
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OBJETIVO GENERAL 3: Incorporar al sistema sanitario publico
elementos facilitadores de la labor asistencial a través de la
formacion, investigacion y evaluacion.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

3.1. Mejorar la formacion del personal asistencial de las
organizaciones de Osakidetza/Svs, en relacion a los cuidados
paliativos.

3.2. Fomentar lineas de investigacion para la mejora de la calidad
de la atencion a través de cuidados paliativos.

3.3. Evaluar las actuaciones sanitarias sobre los y las pacientes en
la fase final de la vida.

3.4. Conocer el grado de satisfaccion de pacientes y familiares.

LINEAS DE ACTUACION:

- Incorporar a los programas de formacion continua de
Osakidetza/Svs la relativa a cuidados paliativos.

- Desarrollar guias de préactica clinica.

- Priorizar el andlisis de la asistencia a estos/as pacientes dentro
de los distintos Comités de Bioeética.

- Declarar como prioritarias, dentro de las ayudas a la
investigacion del Departamento de Sanidad, las destinadas a la
mejora de los servicios de atencion a pacientes en la fase final
de la vida.

- Establecer sistemas de registro especificos que permitan la
evaluacion de las actuaciones en todos los niveles organizativos

- Realizar encuestas de satisfaccion a pacientes y familiares.
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OBJETIVO GENERAL 4: Promover la participacion ciudadana,
facilitando que todas las personas puedan expresar sus voluntades
anticipadas para llegar a una muerte digna, y favoreciendo la labor
de las asociaciones de voluntariado.

OBJETIVOS ESPECIFICOS :

4.1. Extender entre la ciudadania el conocimiento de su derecho a
expresar sus voluntades anticipadas.

4.2. Integrar al voluntariado dentro del sistema de atencién a
pacientes terminales.

LINEAS DE ACTUACION:

- Incorporar dentro del plan de cuidados a las personas en la fase
final de la vida, la oferta de expresar sus ultimas voluntades.

- Impulsar investigaciones cualitativas que permitan conocer lo
gue la sociedad civil piensa de la muerte digna, de sus creencias
y de lo que espera de los sectores sanitario y social.

- Aportar ayudas economicas al voluntariado y facilitar su labor
dentro de las instancias sanitarias.

- Establecer convenios de colaboracion con las Asociaciones de
voluntariado.
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Anexo 2:

Indicadores potenciales para la evaluacion de la
atencion a pacientes en fase final de la vida
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Hospitales de agudos

1. Tasa de diagndstico de FASE FINAL DE LA VIDA.

El comienzo de esta fase se puede definir como el momento en el que se toma la
decision de no seguir con el tratamiento activo".

Numerador: n° de pacientes que fallecen en el hospital de agudos, por
enfermedades definidas, a los que se les ha diagnosticado la fase final de la vida.

Denominador: n° de pacientes que fallecen en el hospital de agudos por
enfermedades definidas.

Método: revision de los ultimos 6 meses de vida en la historia clinica

2. Tasa de diagnostico de agonia.

Por lo general este ultimo estado se presenta tres dias antes de morir. Es
importante identificarlo porque, debido a sus caracteristicas, las necesidades de la
persona varian.

Numerador: n° de pacientes que fallecen en el hospital de agudos, por
enfermedades definidas, a los que se les ha diagnosticado la fase agonica.

Denominador: n° de pacientes que fallecen en el hospital de agudos por
enfermedades definidas.

Método: revision del ultimo ingreso en la historia clinica.

3. Porcentaje de informes de alta con motivo de ingreso por control de
sintomas.

El término control de sintomas implica una concepcion mas global de la persona
que deterioro progresivo, ya que aunque ingrese por dolor se intenta evaluar el
resto de sintomas.

4. Porcentaje de informes de alta en quienes figura el médico o la médica
responsable.

Es muy importante para garantizar la continuidad de cuidados con Atencion
Primaria. Permite realizar consultas si existen dudas sobre cambios en el
tratamiento, pautas, etc.

5. Porcentaje de pacientes en quienes se ha identificado el tipo de dolor.

Es muy importante caracterizar el dolor porque ayuda a comprender la patologia
subyacente. Las presentaciones clinicas del dolor son:

" Muchos profesionales del area de los cuidados paliativos no estan de acuerdo con la utilizacién del término
Fase o enfermedad terminal porque perciben que lleva implicita cierta actitud de abandono del paciente.
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+ Dolor nociceptivo (somatico y visceral)
+ Dolor neuropatico (disestético y neuralgico)

6. Porcentaje de pacientes en quienes se ha evaluado el dolor mediante
escalas de intensidad.

Son imprescindibles porque permiten evaluar el dolor de la persona enferma con
respecto a si misma. Es decir, se puede preguntar sobre su intensidad
comparandolo con el dia anterior. Evita la subjetividad en la expresion del dolor.
Existen diferentes escalas (analdgica visual, numérica y descriptiva).

7. Porcentaje de pacientes con analgesia pautada a horas fijas.

El dolor generalmente es constante. En concreto el producido por el cancer esta
presente continuamente. Por lo tanto, se debe prescribir con la pauta adecuada
segun la metabolizacion de cada farmaco. Los tratamientos analgésicos a demanda
son menos efectivos en el control del dolor.

8. Porcentaje de pacientes en tratamiento con opiaceos con prescripcion
paralela de laxantes.

Los efectos colaterales de los opiaceos como el estrefiimiento deben paliarse
mediante la utilizacion continua de laxantes. Al inicio del tratamiento con
opiaceos es comun la presencia de nauseas y somnolencia, pero al contrario que el
estreflimiento, desaparecen con el uso continuado del farmaco.

9. Porcentaje de pacientes con administracion intravenosa de opiaceos
(indicador en negativo).

La via de administracién oral es la mas adecuada, pero si existe incapacidad para
tomar medicamentos orales, es necesario utilizar vias alternativas. Si hay que
elegir la via parenteral, la subcutanea es la més adecuada y presenta la misma
eficacia que la intravenosa.

10. Porcentaje de pacientes con valoracion psicolodgica.

El malestar emocional es una respuesta normal al acontecimiento catastrofico que
representa el diagnostico de una enfermedad incurable. Los y las profesionales
deben intentar obtener una buena historia interesandose por los antecedentes
familiares de depresion y otros trastornos, por episodios anteriores, y por el
significado de la enfermedad y la comprensién de la situacion.

11. Porcentaje de pacientes con valoracion sociofamiliar.

La estructura familiar actual no es la mas adecuada para asumir el cuidado de
personas en la fase final de la vida. En la planificacion de su atencion debe tenerse
en cuenta este aspecto y debe quedar registrado en la historia clinica.

12.Porcentaje de pacientes en quienes se realizan iterconsultas (psicologia,
psiquiatria, asistencia social, equipo consultor).
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En el sistema sanitario de Euskadi la valoracion de las interconsultas, realizadas a
profesionales de otros servicios, pueden reflejar un enfoque multidisciplinar de la
planificacién de cuidados al final de la vida.

13.Numero de intervenciones quirdrgicas, sesiones de quimioterapia y
radioterapia con fines curativos.

En la fase final de la vida pueden incluirse tanto las intervenciones quirdrgicas
como las médicas (radioterapia y quimioterapia), siempre que puedan establecerse
con claridad los beneficios sobre los riesgos.

Para realizar esta evaluacién deben registrarse en las historias clinicas los
tratamientos y el fin de los mismos.

14.Numero de contactos con la familia en el proceso de cuidados.

Un nimero limitado de contactos con la familia puede reflejar que la familia no se
ha incluido en la unidad a tratar. Debe ponerse especial atencion en la fase
agonica. La falta de contacto en este momento es un indicador de mala calidad.

15. Nivel de satisfaccion de los familiares (o pacientes si es posible) con la
atencion recibida.

Se deben disefiar encuestas de satisfaccion especificamente dirigidas a familiares
de pacientes al final de la vida. Existen varias validadas en otros ambitos
geograficos que serian susceptibles de validacion en el contexto del Pais Vasco.

16. Existencia de un plan de cuidados de enfermeria.

Debe incluir el cuidado en el final de la vida y particularmente en la fase de
agonia.

17. Protocolo de actuacién en el area de urgencias.

Los y las pacientes con enfermedades incurables pueden ser atendidos/as en los
servicios de urgencias de manera discriminatoria. En ocasiones, no se realiza
correctamente el proceso diagnostico, y patologias ajenas a la enfermedad de
base quedan sin identificar, produciendo resultados fatales.

Debe elaborarse un protocolo de actuacion para pacientes al final de la vida,
incluyendo la atencidn especifica en el momento de agonia.

18. Sesiones clinicas conjuntas entre ética asistencial, especialista responsable
y equipo consultor.

Una estrategia para lograr el cambio cultural en los hospitales de agudos, que
permita mejorar la calidad de la atencion paliativa, podria ser la realizacién de
sesiones clinicas conjuntas entre los profesionales implicados.

19. Namero de ingresos en la etapa agonia-fallecimiento.
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Un elevado numero de ingresos de pacientes pocos dias u horas antes de morir
puede indicar una atencion de baja calidad en el domicilio.

20.Porcentaje de pacientes en quienes se ha realizado sedacién con
consentimiento.

La sedacion en Cuidados Paliativos es una maniobra terapéutica destinada al alivio
de sintomas refractarios que pueden aparecer en un/a paciente al final de su vida.

Se entiende’ por sedacién terminal la administracion deliberada de farmacos para
lograr el alivio, inalcanzable con otras medidas, de un sufrimiento fisico o
psicoldgico. Para ello se produce una disminucién suficientemente profunda y
previsiblemente irreversible de la conciencia en un/a paciente, cuya muerte se
prevé muy proxima.

La indicacion debe realizarse tras contar con el consentimiento explicito, implicito
o delegado, y se recomienda constatar en la historia clinica los motivos, el proceso
en la toma de decisiones (incluido el consentimiento) y la monitorizacion de los
resultados. Ello constituye la mejor garantia ética.

La sedacién terminal, es un procedimiento que puede estar indicado en 1 de cada
4 6 5 pacientes en situacion agonica.

Hospitales de Media y Larga Estancia

21.Porcentaje de ingresos cuyo motivo es el control de sintomas y la
claudicacion familiar permanente o temporal.

En estos hospitales los ingresos por claudicacion o para respiro familiar deben
contemplarse. Por lo tanto, practicamente todos los ingresos deben ser motivados
por el control de sintomas o claudicacion familiar.

22. Porcentaje de pacientes a los que se les ofrece un contacto telefénico de
24 horas en el momento del alta por traslado a domicilio.

Teniendo en cuenta que siempre hay algun profesional de guardia, es mas factible
ofrecer el servicio telefénico que en los hospitales de agudos.

23. Nivel de satisfaccion de paciente y familiares con la atencién.

Es véalido lo comentado en el apartado de hospitales de agudos.
Hospitalizacion a domicilio

24.Porcentaje de pacientes con motivo de ingreso por control de sintomas.

En este servicio deben ser la practica totalidad de ingresos, ya que, por definicion,
el apoyo familiar existe y no puede haber claudicacion familiar. Por supuesto no
debieran existir ingresos por deterioro progresivo.

¥ SocIEDAD ESPAROLA DE CUIDADOS PALIATIVOS. Aspectos éticos de la sedacion en cuidados paliativos.
http://www.unav.es/cdb/secpal4.htm [Accesibilidad verificada en noviembre de 2003]
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Atencion Primaria

25.Porcentaje de pacientes derivados a hospital de agudos para control de
sintomas.

Un alto porcentaje de derivaciones para control de sintomas puede significar una
atencion de calidad insuficiente. Ademas, si los ingresos son motivados por
claudicacion familiar, desde Atencion Primaria se debe derivar a la persona
enferma a la unidad del hospital de media y larga estancia de referencia.

26.Porcentaje de pacientes en quienes existe al pie de cama una historia
clinica u hoja de evolucion.

Una nueva formula para garantizar la continuidad en el proceso de cuidados del
paciente al final de la vida, es la introduccion de la historia clinica o una hoja de
evolucion con las anotaciones de cada equipo que visita al enfermo.

27.Existencia de un registro de pacientes en fase final de la vida en cada
comarca.

La existencia de un registro en el que se recoja el numero de este tipo de
pacientes que se atiende en cada comarca facilitaria la evaluacion.

28.Porcentaje de pacientes en quienes se ha realizado sedacion con
consentimiento.

La indicacion debe realizarse tras contar con el consentimiento de la persona
enferma o de la familia bien informadas. Debera registrarse en la historia clinica o
la hoja de evolucion los motivos, el proceso en la toma de decisiones (incluido el
consentimiento) y la monitorizacion de los resultados.

29. Existencia de protocolo de cuidados de enfermeria en Atencion Primaria.

Debe incluir el cuidado en el final de la vida y particularmente en la fase de
agonia.

30. Porcentaje de pacientes con analgesia pautada a horas fijas.

Los tratamientos analgésicos a demanda son menos efectivos en el control del
dolor. Es valido lo comentado en el apartado de hospitales de agudos.

31.Porcentaje de pacientes en tratamiento con opidceos y prescripcion
paralela de laxantes.

Es valido lo comentado en el apartado de hospitales de agudos.

Servicio de emergencias

32. Protocolo para la coordinacion de urgencias domiciliarias.

Para garantizar la continuidad de los cuidados deberia elaborarse un protocolo de
coordinacion entre los diferentes equipos que atienden al paciente en el domicilio
(Medical Dom, PAC).

33. Protocolo de asistencia para control sintomas.
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34. Comunicacion con EAP sobre casos activos.

35. Estudio de registro de pacientes en la fase final de la vida por declaracion
voluntaria.

Un registro de pacientes con informacién voluntaria de las familias facilitaria la
identificacion rapida de la persona enferma cuando se solicita atencion en
emergencias, y aceleraria el proceso de atencion.
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ANEXO 3:
RECURSOS ASISTENCIALES
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Recursos asistenciales para pacientes al final de la vida en el &mbito hospitalario: camas y personal especificos. CAPV

HOSPITALIZACION A

i UNIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS i i EQUIPOS CONSULTORES i OTROS
_____________ D e BOMICILIO
_____________ oo, Camas i personal . _personal i personal .
Alava {C. ALava' P 20 1 médico especifico I TXAGORRITXU Y SANTIAGO: i H. TXAGORRITXU: 11 psicologo/a de la
_____________ (H.Leza i 10 ipersonal noespecifico ;5 medicos/asy 4 enfermeras/os; 1medico/ay 1enfermera/o;ASCC*

! ! ! ) . .' CRUCES: ! ' Equipo domiciliario de

; - 1 2 oncologos/as + enfermeria + - | . 2 -

' STA. MARINA : 118 . . i 5 medicos/as y, 12 :  ASCC* (en Cruz Roja).

- - rauxiliares + psicologo/a + a. y . Vo

: ; PO L i enfermeras/os ! ' Bilbao

: | rsocial + a. espiritual ; : i
Bizkaia | o ‘e 2 médicos/as ! BASURTO: [ o

: GORLIZ : 24 ! e no especifico: enfermeriay 5 Médicos/asy 7 enfermeras/osi :

! ! i auxiliares ! ! !

! ! ' e 1 médico/a + psicélogo/a ! gALD,Ag_AO' s 4 en ol !

: : 9 | e . 3 médicos/as y 4 enfermeras/osi b L

| CRUZ RoJA | 6" . no gls_peuﬂco. enfc_erlmerla +5 5 1 Krisalida (asociacion

5 5 ; auxifiares +a. social +a. ' No hay en ningtn centro  para la atencién en el

: : i espiritual ; : » duelo)

: SAN JUAN DE DIoS | 19 | | | i

i i e 1 médico/a + psicélogo/a : i i

5 ! ' e no especificos: enf. + aux.+ ! |
_____________ Ci....iasocial +a.espiritual b

! BIRMINGHAN | ! 10 8 ecifica'penfem?eria i H. DONOSTIA: i H. DONOSTIA 1 Gipuzkoa: psicologo/a
Gipuzkoa | MATIA! | 14-15 >SP ; Y ! 5médicos/as y7 . 2médicas/osy 1 + Equipo domiciliario de

! ! rauxiliares ! ! ! 2

| | | i enfermeras/os i enfermera/o 1 ASCC

! Concertados

%Asociacion de Lucha Contra el Cancer
En la Policlinica de Gipuzkoa atienden 22 pacientes/afio; y en la Clinica La
Asuncion 17 pacientes/afio
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Recursos en el ambito del apoyo psicoldgico para la Atencidon Hospitalaria de pacientes al final de la vida. CAPV

Hospital
Osakidetza/Svs

Hospital Txagorritxu

1 psicologo para interconsultas con todos los servicios.

Una consulta de atencion psicoldgica, que depende de la
Comarca de Atencién Primaria (Ambulatorio de
Olaguibel).

1 psicologo/a colabora con el servicio de hospitalizacion a
domicilio y con el equipo consultor de cuidados paliativos.

Colaboracion habitual con la
Asociacion de nifios
oncohematolégicos.

Colaboracién con la Asociacion de
Mujeres Mastectomizadas de Alava
(creada por personal de este
hospital).

Hospital Santiago

2 psicologos/as clinicos del servicio de psiquiatria, que
atienden pacientes con cancer a peticion del servicio
responsable (principalmente quirdrgicos).

NO

Acuerdo con la Asociacion de
pacientes laringectomizados de
Alava (El hospital cede una sala par:
reuniones y actividades de la
Asociacion).

Hospital de Cruces

En el afio 2003, se ha incorporado 1 psicélogo/a
interconsultor que actla a demanda de los Servicios del
Hospital

Psic6logos/a colaboran habitualmente con el servicio de
oncologia infantil.

Hospital de Basurto

En el afio 2002 se puso en marcha la consulta especifica
de Psicologia Clinica, para paciente y familia (Es una
prestacion del servicio de psiquiatria del hospital).
Colabora con todos los servicios médicos y quirdrgicos.

Colaboracién de un psicologo/a de la Asociacion en el area
de oncologia infantil.

Colaboracién y apoyo de 1
psicologo/a de la Asociacion de
laringectomizados.

Hospital de Galdakao

Psic6logos/as del servicio de psiquiatria, atienden a
pacientes, a demanda o interconsulta de los servicios
del hospital.
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El servicio de psiquiatria, que cuenta con 2
i psicologos/as, atiende a los pacientes a peticion de los
! servicios responsables del paciente.

. . . La Asociacion cuenta con un local dentro del hospital.
Existe 1 psicélogo/a interconsultor, que colabora con

Hospital Donostia varios servicios del hospital. 3 psicologos/as de la Asociacién colaboran con varios

Existe 1 psiquiatra asignado al servicio de enfermedades servicios (incluidos: oncologia médica y oncologia infantil).

infecciosas.

Hospital San Eloy =~ | -----mmcmmommommm

Hospital Sta. Marina Psic6logo/a en la UCP

Hospital de Gorliz No hay psicologo/a ni psiquiatra para colaborar con la
Ucp

Si hay sesiones puntuales con psiquiatra de Zamudio para
personal médico y enfermeros/as.

Unidades concertadas

Instituto Oncologico Psicologo/a

Clinica Alava

Fundacion Matia Psic6logo/a en la UCP
Unidades no concertadas

Financiacion

Cruz Roja Bilbao Psicologo/a en la UCP
San Juan de Dios Psic6logo/a en la UCP

Los Hospitales Comarcales no cuentan con apoyo psicoldgico, pero no existen servicios de oncologia médica, ni radioterapica. La actividad que realizan en el
ambito de la atencion al cancer se limita, segun los casos, a la fase inicial de diagnostico del proceso, 0 a actuaciones complementarias a la actividad
realizada por los hospitales generales o de referencia. En estos hospitales de referencia es donde se ubican o circulan los pacientes mas complejos y los que
pueden necesitar apoyo psicoldgico.

En algunos de los hospitales comarcales existen colaboraciones con Asociaciones de pacientes afectados, como es el caso del H. Zumarraga, que colabora
con la Asociacién de Laringectomizados y la de Ostomizados.
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