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PROLOGO

O sistema sanitario ten entre as suas funciéns fundamentais non sé curar, senén coidar e aliviar o
sufrimento dos pacientes e a carga dos seus familiares.

Os coidados na fase terminal da vida, en concreto os coidados paliativos, supofien un dereito para os
cidadans e un reto para o sistema sanitario.

Para englobar os obxectivos que nos marcamos partimos da mellor definicion que os pode reflectir, a
que ofrece a Organizacion Mundial da Saude: “Os coidados paliativos afirman a vida e recofiecen a morte como
un proceso natural, nin a aceleran, nin a pospofien, proporcionando alivio para a dor e outros sintomas angustiais,
integran os aspectos psicoléxicos e espirituais do cidadan, ofrecen un sistema de soporte para axudar os pacientes
a vivir tan dignamente como sexa posible ata que morran. Ofrecen un sistema de soporte a familia para facer fronte
a enfermidade e ao seu propio dé”.

En Galicia cada dia son mais as persoas que sofren patoloxias neoplasicas, cronicas e dexenerativas,
sen posibilidade de resposta ao tratamento e cun prognéstico de vida curto. Debido a isto, o noso sistema sanitario
debe ter como obxectivo aumentar a calidade de vida, sen alongar de forma artificial a supervivencia mais ala do
cientificamente razoable, dando apoio emocional a familiares e amigos préximos e coidando e aliviando a dor dos
enfermos.

Por iso foi necesario elaborar este plan que tes nas tlas mans, que debe servir de referente para todos
os profesionais, organizacions e instituciéns implicadas no sector. Este marco de desenvolvemento plasmouse
neste Plan Galego de Coidados Paliativos, que nace con vocacion de universalidade, de equidade, de atencion
integrada e multidisciplinar e tendo como premisa o respecto a autonomia do paciente e & sua dignidade como ser
humano.

Con este obxectivo a nosa comunidade autbnoma quere dar un salto cuantitativo e cualitativo na atencion
integral, continua e activa destes pacientes e das suas familias, buscando articular unha atencion que se prestara
integrando profesionais e niveis e que tera como premisa fundamental levar a atencion ao lugar que resulte mais
conveniente para o paciente.

Farémolo considerando que todos os profesionais sanitarios deben prestar coidados paliativos, e que
teremos equipos especializados, que poderan intervir en calquera lugar, tanto en hospitalizacion convencional
como en réxime ambulatorio ou domiciliario, permitindo nun futuro non distante, unha cobertura equitativa en todo
o territorio da nosa comunidade.

Non poderia rematar esta introducion sen dar as grazas ao grupo de profesionais de diversas disciplinas
académicas que, co seu esforzo, coa stuia dedicacion e cos seus cofiecementos lograron sacar adiante este Plan
Galego de Coidados Paliativos.

Non cabe dubida de que estamos nun momento de grandes cambios, cun aumento da sensibilidade
da sociedade, coa crecente conciencia social e coa necesidade de garantir o dereito de todos a morrer con
dignidade.

Esta perspectiva de “dignidade da persoa” é a que, sen dubida, nos guiara na procura dunha mellora na
atencion sanitaria que estamos a prestar a todas as galegas e galegos.

Maria José Rubio Vidal
Conselleira de Sanidade
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XUSTIFICACION DA SEGUNDA EDICION

Tras publicarse o documento técnico do Plan Galego de Coidados Paliativos o 26 de abril do ano 2006, o
grupo de traballo que elaborou o dito documento continuou a sua actividade na fase de implantacion dos principios
e directrices recollidos nel. Co apoio e orientacion da Direccion e Subdireccion da Division de Asistencia Sanitaria
do Servizo Galego de Saude, o grupo de traballo desenvolveu, entre outras, as seguintes accions:

1. Memoria de implantacion do Plan.

2. Elaboracion de documentos de apoio sobre comisions técnico-asistenciais de coidados paliativos,
profesionais referentes de coidados paliativos en atencion primaria e equipos de soporte de coidados
paliativos.

. Elaboracién dun triptico de informacion xeral sobre o Plan Galego de Coidados Paliativos.
. Pilotaxes de aplicacién do Plan en Ferrol, Vigo, Lugo Ourense e Santiago de Compostela.
. Reunidns de activacion dos equipos de soporte de coidados paliativos.

. Desefio e imparticion de cursos de formacion de nivel basico (2 ediciéns) e intermedio.

N O o b~ W

. Colaboracién con Urxencias sanitarias 061 na aplicacion dun sistema de continuidade asistencial.

Desde a primeira edicion puxéronse en marcha as unidades de coidados paliativos de Lugo e Santiago de
Compostela e os equipos de soporte de coidados paliativos de Burela, O Barco de Valdeorras e Monforte de Lemos.
Asi mesmo numerosos profesionais de atencion primaria implicanse no desenvolvemento e implantacion do Plan,
moitos deles como referentes nos seus equipos e constituironse as primeiras comisiéns técnico-asistenciais de
coidados paliativos formadas por profesionais de atencion primaria e dos hospitais.

En todo momento os equipos directivos de atencidn primaria e dos hospitais colaboraron activamente na
aplicacion do Plan Galego de Coidados Paliativos e os profesionais sanitarios de todos os ambitos acolleron con
interese e ilusion este Plan.

Os cambios nos membros do grupo de traballo e na Direccién da Divisién de Asistencia Sanitaria asi
como a gran solicitude de exemplares do documento técnico do Plan fixeron necesaria esta segunda edicion
actualizada.

A Divisién de Asistencia Sanitaria continda dirixindo e promovendo o proceso de coidados paliativos
no noso sistema sanitario mediante accions estruturais e funcionais que aseguren a mellor atencién dos nosos
pacientes con patoloxias avanzadas, progresivas e complexas.

Julio Villar Barreiro
Director da Division de Asistencia Sanitaria
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1
INTRODUCION

1.1
L Z
PRESENTACION

O actual patron demografico de morbilidade e o progreso da medicina fai esperar que nos
préximos anos aumente o nimero de persoas con cancro avanzado e con enfermidades cronicas e
dexenerativas. A necesidade de atencién para estes enfermos € un elemento cualitativo esencial do
sistema de saude, debéndose garantir o seu axeitado desenvolvemento, baseandose nos principios de
equidade e cobertura da rede sanitaria.

Para proporcionar estes coidados, o patréon de utilizacion dos recursos sanitarios resulta
inadecuado xa que os pacientes acoden con frecuencia ao hospital, as slas estancias tefien unha
duracion prolongada e os centros sanitarios non estan adaptados as necesidades dos enfermos
avanzados e complexos, xa que se potenciou neles a misién curativa, esquecéndose en ocasions
dunha das funciéns esenciais da medicina, isto &, aliviar o sufrimento humano.

Estes coidados introducen tamén aspectos de grande innovacion na organizacion do sistema de
saude, como a orientacion aos obxectivos do enfermo, a reintroduciéon da familia, o traballo interdisciplinar,
o coidado dos coidadores, a concepcion de sistema integral, o voluntariado, e moitos outros, de caracter
cualitativo, nada desprezables en momentos de cambio. Outro factor clave é o cambio radical na demanda
social, que identificou o desenvolvemento dos coidados paliativos como un elemento cualitativo esencial
do sistema de saude.

Nuns momentos de contencion de custos, manter ou expandir os programas requiriu que 0s
coidados paliativos demostrasen que poden mellorar os resultados clinicos especificos en pacientes e
familias, é dicir, que é mais eficiente para ambos recibir coidados paliativos comparado coa atencion
convencional, xa que non aumentan o custo e a atencion é moito mais axeitada.

Implantar unidades ou equipos de coidados paliativos require combinar dous tipos de estratexias.
En primeiro lugar, a formacion basica en coidados paliativos a todos os profesionais sanitarios e, en
segundo lugar, o desenvolvemento de programas especificos de coidados paliativos con profesionais
capacitados e coa posibilidade de intervencion en todos os niveis asistenciais mellora notablemente
a satisfaccion de pacientes e familiares. A sua implantacion debe ser priorizada e planificada pola
Administracion sanitaria non s6 para mellorar a calidade da atencion para pacientes cunha patoloxia
progresiva e avanzada e en situacion terminal, senén tamén para mellorar a eficiencia global e o uso
apropiado de recursos no sistema publico, na busca da equidade, garantindo que o acceso a estes
novos coidados sexa semellante, sen distincion de territorio, recursos econémicos ou informacion.

|CD
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1.2
-_—
DEFINICION

O Plan de Coidados Paliativos (PCP) é aquel que desenvolve a atencidon a pacientes
diagnosticados de enfermidades oncoldxicas e/ou non oncoldxicas progresivas e en estadio avanzado,
nos que, dado o seu prognéstico limitado, a prioridade é proporcionar os coidados necesarios para
atender as necesidades fisicas, psicosociais e espirituais do paciente e da sua familia.

Enfermidade Avanzada e Complexa (EAC): aquela que pola sua historia natural e/ou
complicacions diagndstico-terapéuticas xera no paciente e familia necesidades heteroxéneas de dificil
solucién e grande impacto fisico, psicoldxico, social ou espiritual. Adoita tratarse de enfermidades
crénicas ou cronificadas con distintas etapas evolutivas nas que o tratamento especifico modificador
da historia natural da enfermidade pode ser beneficioso para o paciente, integrado cos coidados e
medidas que respondan e resolvan as necesidades complexas do paciente e da familia.

Podese presentar complexidade por factores dependentes da enfermidade, do paciente e/ou
do seu contorno, do coidador ou das medidas diagndstico-terapéuticas.

Factores de complexidade:

a) Dependentes do paciente (paciente fraxil, sintomas dificiles, pouca resposta a
terapéuticas e coidados convencionais, tratamentos complexos, mala adaptacion
psicosocial).

b) Dependentes das familias e/ou coidadores (dificultade emocional, fisica ou social, mala
adaptacion e risco de d6 complicado, dificultades no domicilio e para o desprazamento
ou na xestion e toma de farmacos).

c) Dependentes das limitacions e dificultades dos equipos convencionais (complexidade
clinico-terapéutica, prevalencia elevada, dificultade de acceso e signos de fatiga).

As EAC acostuman a desembocar na etapa de enfermidade-enfermo terminal. A OMS en 1993
definiuna como “O paciente con enfermidade moi avanzada, activa, en progresion e cun prognéstico
vital limitado”.

Neste sentido, tratamentos ou coidados paliativos non é equivalente a paciente terminal
ou etapa terminal.

A decisién por parte do persoal clinico para definir un paciente como avanzado ou terminal debe
ser tomada s6 por profesionais cualificados, con experiencia asistencial, estando suxeita a revision
permanente. Dita decisién vén motivada polos cambios que se producen nos diferentes tratamentos
aplicados. Os enfermos asi valorados teran no seu historial ou documentacion clinica constancia desta
situacion.

Diferénciase o paciente en situacion terminal bioloxica (insuficiencia de 6rganos e expectativa
de vida curta) do paciente en situacién terminal terapéutica (ineficacia demostrada de tratamentos
modificadores da historia natural ou contraindicacién do seu uso).
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Compre distinguir o enfermo terminal do enfermo critico. Ambos comparten unha situacion
de gravidade, pero no primeiro as medidas terapéuticas non cambian substancialmente o prognéstico
e no segundo si poden cambialo.

O obxectivo fundamental ten que ser a promocion do confort e da calidade de vida do doente e
da familia, baseada no control de sintomas, no soporte emocional e na comunicacion. (Plan Nacional
de Coidados Paliativos, bases para o seu desenvolvemento).

Coidados paliativos: abarcan a asistencia total, activa e continua dos doentes e das suas
familias, estes coidados deberan ser impartidos por un equipo multiprofesional cando a expectativa
médica non e a curacion. A meta fundamental é darlle calidade de vida ao doente e & sua familia
sen intentar prolongar a supervivencia. Debe cubrir as necesidades fisicas, psicoloxicas, espirituais e
sociais do doente e da sua familia. Se fose necesario, o0 apoio debe incluir o proceso de dé (Subcomite
Europeo de Coidados Paliativos).

No ano 2002 a Organizacion Mundial da Saude redefine o concepto de coidados paliativos ao
describir este tipo de atencidon como un enfoque para intentar mellorar a calidade de vida dos doentes
e das familias enfrontados & enfermidade terminal, mediante a prevencion e o alivio do sufrimento
por medio da correcta valoracién e tratamento da dor e dos outros problemas fisicos, psicoloxicos
e espirituais. Moitos dos coidados paliativos deben ser empregados en estadios mais precoces das
enfermidades, en combinacion cos tratamentos especificos usados con finalidade paliativa.

Nesta mesmalifia, no documento Guia de criterios de calidad en cuidados paliativos do Ministerio
de Sanidade do ano 2002, definense os coidados paliativos como a atencion integral, individualizada e
continuada das persoas con enfermidade en situacién avanzada e terminal asi como das persoas a elas
vinculadas por razéns familiares ou de feito. Esa situacion caracterizase pola presenza de sintomas
multiples e cambiantes, cun alto impacto emocional, social e espiritual, e que condiciona unha gran
necesidade e demanda de atencion. Esta demanda é atendida de forma competente e con obxectivos
terapéuticos de mellora do confort da calidade de vida, definidos estes polo propio doente e a sua
familia, respecto do seu sistema de crenzas, preferencias e valores.

1.3
I
ANTECEDENTES

O movemento de coidados paliativos iniciouse no Reino Unido durante os anos sesenta e
setenta do século XX, como resposta as necesidades non satisfeitas dos enfermos en situacion terminal
e das suas familias, e expandeuse posteriormente no ambito internacional. Posteriormente adquiriu
impulso no ambito mundial en 1983 coa Declaraciéon de Venecia da Asociacion Médica Mundial sobre
a Enfermidade Terminal, adoptada na sua 352 asemblea.

O modelo de coidados paliativos iniciado no Reino Unido, a través dos servizos facilitados
nos hospices, a modo de ofertas caritativas que proporcionaban principalmente atencion humanitaria,
impuxose hoxe en dia coma unha necesidade indispensable. Con posterioridade, comezou a
desenvolverse nos hospitais de agudos e expandiuse rapidamente por todo o mundo, fundamentalmente
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en Europa, Norteamérica, Australia e Israel, ideandose outro tipo de recursos complementarios como
son os coidados domiciliarios, os centros de dia, as unidades maébiles e os equipos de asesoria, ben
presencial, ben a través de técnicas de telemedicina.

En 1991, o Subcomité Europeo de Coidados Paliativos da Unién Europea consideraba que a
meta fundamental dos coidados paliativos é a calidade de vida do paciente e da sua familia.

En 1999, o Consello de Europa emitia a Recomendacion 1418/1999, sobre protecciéon dos
dereitos humanos e da dignidade dos pacientes terminais e moribundos, e a sia Asemblea Parlamentaria
instaba a todos os paises membros atomar as medidas necesarias para proporcionar coidados paliativos
domiciliarios ou hospitalarios, que asegurasen a proteccién dos referidos dereitos.

Posteriormente, na Recomendacion (2003) 24, sobre a organizacion dos coidados paliativos,
revisaba a situacion dos coidados paliativos en Europa e analizaba os distintos modelos de atencién
e as posibles oportunidades de mellora, entre outras a través da formacion dos profesionais e da
investigacion.

A Organizacion Mundial da Saude tamén fai sua esta necesidade e recomenda a inclusion
dos coidados paliativos como parte da politica gobernamental sanitaria (Palliative Care Solid Facts
2004), chegando incluso a solicitar a existencia de determinados recursos (60-80 camas por millén de
habitantes), dedicados especificamente para este tipo de servizos.

1.3.1
—

Antecedentes no Sistema Nacional de Salude

O Real decreto 63/1995, do 20 de xaneiro, sobre ordenacion de prestacions sanitarias do
Sistema Nacional de Saude, regulamentou as prestacions sanitarias basicas do Sistema Nacional de
Saude, financiadas con cargo & Seguridade Social ou a fondos estatais adscritos & sanidade, incluindo
entre elas a atencion domiciliaria a pacientes inmobilizados e terminais, dentro da atencion primaria.

En 1999, o Pleno do Senado, en sesion celebrada o 14 de setembro, aprobou unha mocién
pola que se instaba ao Goberno a que elaborase un Plan Nacional de Coidados Paliativos no marco
do Consello Interterritorial do Sistema Nacional de Saude, e dende o respecto as competencias
autondmicas establecidas e as medidas postas en marcha polas diferentes comunidades auténomas.

En cumprimento deste mandato, o Consello Interterritorial, na sesiéon que tivo lugar o 25 de
outubro de 1999, acordou a creaciéon dun grupo de traballo sobre coidados paliativos, integrado por
representantes das comunidades auténomas e daAdministracion xeral do Estado, ao que lle encomendou
a elaboracion dun Plan de Coidados Paliativos sobre as bases da mocién aprobada no Senado. No
Pleno do Consello que tivo lugar o 18 de decembro do ano 2000, aprobouse o documento, elaborado
polo citado grupo, denominado Plan de Coidados Paliativos, bases para o seu desenvolvemento.

No ano 2002, o Ministerio de Sanidade e Consumo, en colaboracién coa Sociedade Espanola
de Coidados Paliativos (SECPAL) e a Fundacién Avedis Donabedian, publicou a Guia de criterios de
calidade de coidados paliativos, coa finalidade de facilitar o desenvolvemento dos coidados paliativos
€ a sua avaliacion.
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Posteriormente, a Lei 16/2003, do 28 de maio, de cohesién e calidade do Sistema Nacional de
Saude, incluiu especificamente a atencién paliativa a enfermos terminais como prestacion, tanto de
atencion primaria como de atencién especializada.

O 10 de maio de 2005, a Comision de Sanidade e Consumo do Congreso dos Deputados
aprobou unha proposicién non de lei sobre coidados paliativos, pola que, entre outras cuestions, instase
o Goberno a impulsar, no seo do Consello Interterritorial do Sistema Nacional de Saude, a avaliacion
da situacion dos coidados paliativos en Espafia e a aplicacion do Plan Nacional de Coidados Paliativos,
asi como a implantacion e desenvolvemento das medidas contidas no citado plan e, no seu caso, para
incorporar aquelas que se consideren necesarias. Igualmente, debera fomentarse a creacion polas
comunidades auténomas de unidades de coidados paliativos, ao tempo que se promove a inclusion de
contidos sobre esta materia na formacioén dos profesionais sanitarios e impulsase a divulgacion acerca
da importancia social dos coidados paliativos.

1.3.2

Antecedentes e situacion dos coidados paliativos nos servizos autonémicos de salde

Sobre estas bases, en Espafia, a maioria das comunidades autdbnomas desenvolveron,
nalgunha medida, experiencias dirixidas a atencion aos pacientes con enfermidade en situacion terminal
ou aprobaron o seu propio Plan de Coidados Paliativos.

A Comunidade Auténoma de Cantabria inicia a sia andaina en 1984, por iniciativa do Servizo de
Oncoloxia do hospital Marqués de Valdecilla, desenvolvendo posteriormente a atencion domiciliaria.

A Comunidade Auténoma de Canarias comeza coa creacidon dunha unidade no hospital de
cronicos El Sabinal, actualmente resituada no hospital universitario Dr. Negrin, situado en Gran Canaria.

Non obstante, é Catalufia a comunidade que comeza o programa integral de maior antigliidade
no Estado, que se inicia en 1990 a partir da creacion de unidades de coidados paliativos nos hospitais
da Santa Creu de Vic e no Instituto Catalan de Oncoloxia, e que conseguiu na actualidade un maior grao
de desenvolvemento. Tratase dun programa que comprende a intervencién por equipos especificos
de coidados paliativos en diferentes niveis asistenciais, incluindo atenciéon domiciliaria, centros socio-
sanitarios, centros residenciais e hospitais de agudos.

Mais recentemente, a Comunidade Auténoma de Extremadura aprobou a posta en marcha do
seu programa marco de coidados paliativos. Este programa inclie a creacién de equipos e unidades
especificas que prestan apoio a atencion primaria e a atencion especializada, tanto no ambito domiciliario
como en hospitais.

Na Comunidade de Madrid en 1990, o hospital xeral universitario Gregorio Marafion abre a
primeira unidade de coidados paliativos de Espafa nun hospital de agudos, iniciando con posterioridade,
na sua area sanitaria, a atenciéon a domicilio co Equipo de Soporte de Atenciéon Domiciliaria, en
coordinacion coa unidade situada no hospital. En 2006 foi presentando o Plan integral da Comunidade
Autonoma de Madrid, iniciando asi a sua andaina.

Como resumo, e segundo algunhas estimacions, no conxunto do Sistema Nacional de Saude o
30% dos pacientes que falecen anualmente en Espafia por unha enfermidade terminal reciben coidados
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paliativos especificos, a través de unidades de atencién domiciliaria e unidades hospitalarias de agudos
en media e longa estadia.

Desta atencion especifica, 0 62% € proporcionada polos diversos organismos que integran o
Sistema Nacional de Saude (SNS), o 34% por entidades privadas concertadas ou mediante convenio
de colaboracion co SNS, fundamentalmente a Asociacién Espariola Contra o Cancro (AECC) e a Orde
Hospitalaria San Xoan de Deus, e 0 4% restante é facilitada por outras entidades privadas.

Neste apartado convén destacar tamén o importante e altruista labor que vén desenvolvendo a
(AECC) e a Orde de San Xoan de Deus na atencion aos pacientes oncolodxicos, tanto a nivel domiciliario,
a través das suas unidades de coidados paliativos, como nos hospitais do Sistema Nacional de Saude,
COos seu persoal propio e voluntario.

1.3.3

Antecedentes na nosa comunidade autbnoma

Tradicionalmente, na nosa comunidade auténoma a prestacion dos coidados paliativos foi
realizada polos diferentes servizos hospitalarios nos que se atopaba ingresado o paciente. No ambito
domiciliario foron os servizos de atencién primaria os que asumiron un maior peso neste tipo de
coidados.

Nos ultimos anos puxéronse en marcha numerosas inciativas dedicadas especificamente a
prestacion de coidados paliativos.

No ambito hospitalario temos que destacar a creaciéon en 1990 do Servizo de Coidados
Paliativos/Continuos no hospital de Oza, pertencente ao Complexo Hospitalario Universitario Juan
Canalejo de A Corufa (C.H.U. Juan Canalejo), sendo o primeiro servizo creado especificamente para
a prestacion destes coidados na nosa comunidade. Posteriormente en 1996 créase a Unidade de
Coidados Paliativos do complexo hospitalario de Ourense, situada no hospital de Pifior.

En 1987 créase a primeira Unidade de Hospitalizacion a Domicilio (HADO), no C.H.U. Juan
Canalejo, tendo no seu programa, como un dos obxectivos fundamentais, a prestacion de coidados
paliativos no domicilio, tanto a enfermos oncoldxicos como non oncoldxicos. Dende entén foron creadas
outras dez unidades de HADO na rede do Servizo Galego de Saude e cos mesmos obxectivos. No
ano 2000, a Conselleria de Sanidade e o Servizo Galego de Saude editan o documento monografico
Hospitalizacion a domicilio en Galicia, no que se inclie un apartado especifico dedicado a prestacion
de coidados paliativos domiciliarios.

En 1997 aparece en internet a primeira paxina WEB de coidados paliativos en castelan, creada
pola Unidade HADO de Vigo, en colaboracién co Servizo de Oncoloxia Médica e coa Unidade da Dor
dese centro hospitalario, seguindo activa dende aquela. A Unidade de HADO do C.H.U. Juan Canalejo
edita diferentes guias clinicas de coidados paliativos, no portal de Internet sanitario de maior difusion
de fala hispana (www.fisterra.com).

En 1992 a Asociacion Espafola contra o Cancro crea en Lugo unha unidade domiciliaria
dedicada de modo especifico aos coidados paliativos de pacientes oncoldxicos e, posteriormente,
abrese outra en Vigo, permanecendo ambas unidades en funcionamento. Ata o ano 2004 funcionou
unha unidade similar en Pontevedra.
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O Centro Oncolodxico de Galicia [COG], situado en A Corufa, crea unha unidade de HADO coa
finalidade de proporcionar atencién domiciliaria especifica a pacientes oncoldxicos da area da Coruia.

En 1998 aparece o documento “Bases para la implantacion de un programa autonémico de
cuidados paliativos”.

Dende 1999 a Universidade da Corufia emite un titulo propio de Experto en coidados paliativos
e tratamento do enfermo neoplasico. Asi mesmo, a Universidade de Santiago de Compostela, a través
da sua Facultade de Medicina, crea a materia de Coidados Paliativos, optativa para alumnos do 2°
ciclo, coa participacion dos departamentos de Medicina, Pediatria e Psiquiatria.

O 26 de abril do ano 2006 preséntase o documento técnico do Plan Galego de Coidados
Paliativos.

1.4
I
MARCO LEGAL

A atencion aos pacientes con enfermidade en situacion terminal debe encadrarse, e asi esta
recollida, na normativa sanitaria.

* Lei 14/1986, do 25 de abiril, xeral de sanidade

A Lei xeral de sanidade regula, con caracter xeral e coa condicion de norma basica, todas as accions que
han de permitir facer efectivo o dereito a proteccion da saude recofiecido no artigo 43 e concordantes
da Constitucion.

» Lei organica 15/1999, do 13 de decembro, de proteccion de datos de caracter persoal, relativa a
proteccion das persoas fisicas no que respecta ao tratamento de datos persoais e a libre circulacion
destes datos.

* Lei 41/2002, do 14 de novembro, basica reguladora da autonomia do paciente e de dereitos e
obrigas en materia de informacion e documentacion clinica. Esta lei, que ten a condicion de basica de
conformidade co establecido no artigo 149.1.1.a e 16.a da Constitucion, vén xustificada pola importancia
que tefien os dereitos dos pacientes como eixo basico das relacidns clinicoasistenciais.

Nela establécese un marco lexislativo para o principio de autonomia do paciente como base da
atencion sanitaria, reconecendo o seu dereito a ser ou non ser informado de modo adecuado
as suas posibilidades de comprension.

Entre os seus principios basicos recolle que:

“O paciente ou usuario ten dereito a decidir libremente, despois de recibir a informacion
adecuada, entre as opcions clinicas dispofiibles”.

Enténdese por libre eleccion: “a facultade do paciente ou usuario de optar, libre e
voluntariamente, entre ddas ou mais alternativas asistenciais, entre varios facultativos ou
entre centros asistenciais, nos termos e condiciéns que establezan os servizos de saude
competentes”.

Tamén recolle o dereito do paciente a recibir tratamento paliativo a pesar de rexeitar o
tratamento prescrito. Asi, no artigo 21 di “No caso de non aceptar o tratamento prescrito,
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proponeraselle ao paciente a sinatura da alta voluntaria. Se non a asina, a direccién do centro
sanitario e por proposta do médico responsable, podera dispoiier a alta forzosa nas condiciéns
reguladas pola lei. O feito de non aceptar o tratamento prescrito non dara lugar a alta forzosa
cando existan tratamentos alternativos, ainda que tefian caracter paliativo, sempre que os
propofa o centro sanitario € o paciente acceda a recibilos”.

Ademais nesta lei, desenvdlvese o dereito de acceso aos datos de saude, que xa estaba
recollido na Lei 15/1999, de proteccion de datos de caracter persoal.

* Lei 16/2003, do 28 de maio, de cohesién e calidade do Sistema Nacional de Saude. Este texto
normativo establece, no seu artigo 4, o catalogo de prestaciéns do Sistema Nacional de Saude, coa
finalidade de garantir as prestacions basicas e comuns para unha atencion integral e continuada, no
nivel adecuado de atencion.

Para estes efectos, considéranse prestacions de atencion sanitaria do Sistema Nacional
de Saude: “....0s servizos ou conxunto de servizos preventivos, diagnosticos, terapéuticos,
rehabilitadores e de promociéon e mantemento da saude dirixidos aos cidadans”.

Neste contexto, a Lei de cohesién e calidade recolle a atencién paliativa a enfermos terminais
comprendida, de forma expresa, entre as prestacions de atencién primaria e especializada.

Asi, no seu artigo 9, dispén que:

1. A atencién primaria € o nivel basico e inicial de atencién, que garante a globalidade e
continuidade da atencion ao longo de toda a vida do paciente, actuando como xestor e
coordinador de casos e regulador de fluxos. Comprendera actividades de promocion da
saude, educacion sanitaria, prevencion da enfermidades, asistencia sanitaria, mantemento
e recuperacion da saude, asi como a rehabilitacion fisica e o traballo social.

2. A atencién primaria comprendera, entre outras a:

A atencién paliativa a enfermos terminais.

E no seu artigo 10, recolle que:

1. A atencidn especializada comprende actividades asistenciais, diagnésticas, terapéuticas e
de rehabilitacion e coidados, asi como aquelas de promocion da saude, educacion sanitaria
e prevencién da enfermidade, cunha natureza que aconsella que se realicen neste nivel. A
atencion especializada garantira a continuidade da atencion integral ao paciente, unha vez
superadas as posibilidades da atencion primaria e ata que aquel poida reintegrarse neste
nivel.

2. A atencién sanitaria especializada comprendera, entre outras a:

f. A atencion paliativa a enfermos terminais.

* Lei 3/2000, do 22 de decembro, do voluntariado de Galicia. Pretende fomentar a participacion
solidaria dos cidadans en actuacions organizadas de voluntariado, por medio de organizacions
publicas ou privadas, estables e democraticas sen animo de lucro, asi como ordenar a relacion entre
as administracions publicas e as ditas entidades.

Queremos mencionar neste apartado normativo o proxecto de Lei de dependencia que, unha
vez aprobada, tera repercusions nas funciéns que se resefian neste documento.
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L 7 7
ANALISE DEMOGRAFICA

A poboacién de Galicia a 1 de xaneiro de 2005 é de 2.762.198 habitantes, segundo o Padrén
Municipal de Habitantes —fonte: Instituto Nacional de Estadistica (INE) e Instituto Galego de Estatistica
(IGE)-. O mais salientable é a sua distribucion etaria que se caracteriza pola porcentaxe de maiores de
65 anos, e expresa o envellecemento da nosa comunidade.

Total Homes Mulleres

0-4 98.501 50.963 47.538
05-09 98.402 50.796 47.606
10-14 115.782 59.485 56.297
15-19 137.673 70.352 67.321
20-24 182.224 92.750 89.474
25-29 223.686 112.341 111.345
30-34 215.001 107.992 107.009
35-39 209.197 103.846 105.351
40-44 200.801 99.764 101.037
45-49 190.239 94.393 95.846
50-54 173.067 85.981 87.086
55-59 175.121 85.701 89.420
60-64 155.367 74.418 80.949
65-69 143.875 66.336 77.539
70-74 157.691 69.797 87.894
75-79 122.610 50.905 71.705
80-84 88.635 32.777 55.858
85 e mais 74.326 22.106 52.220
2.762.198 1.330.703 1.431.495

Total Homes Mulleres

> 65 anos 587.137 241.921 345.216
% 21,26 18,18 24,12
Total Homes Mulleres

> 75 anos 285.571 105.788 179.783
% 10,34 7,95 12,56
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Este indice € unhas das caracteristicas demograficas propias que reflicte un progresivo

envellecemento da poboaciéon moito mais notorio nazonarural e no interior, que xunto coas caracteristicas
socioecondmicas desas zonas fai que a relacion e coidado das persoas maiores estea cambiando
notablemente desprazandose dende o nucleo familiar a outras estruturas sociais.Isto determina a
necesidade da posta en marcha de acciéns no eido dos coidados paliativos.

> 65 anos % > 75 anos %
A Corufa 226.741 20,12 106.429 9,45
Lugo 98.813 27,63 51.902 14,51
Ourense 95.266 28,06 49.491 14,58
Pontevedra 166.317 17,73 77.749 8,29
Galicia 587.137 21,26 285.571 10,34

Fonte: INE Censos e Padréon 2005

Evolucién de % de poboacién > 65 anos

Ano A Coruia Lugo Ourense Pontevedra Galicia Espaia
1930 6,75 7,79 6,83 7,12 7,08 6,08
1940 7,14 8,24 7,12 7,35 7,41 6,53
1950 7,39 9,08 8,35 7,62 7,95 7,23
1960 7,96 10,14 10,2 8,4 8,86 8,22
1970 10,82 13,96 12,48 9,59 11,11 9,76
1981 12,62 18,05 16,05 11,06 13,44 11,06
1991 15,17 22,11 22,23 13,41 16,48 13,77
2001 19,8 27,44 27,87 17,47 21,04 17,04
2005 20,12 27,63 28,06 17,73 21,26

Fonte: INE Censos e Padrén 2005

A densidade de poboacién é de 97,2 habitantes por km?, presentandose desequilibrios na sta

distribucion territorial, dende os 203 habitantes por km? da provincia de Pontevedra aos 37,6 habitantes
por km? de Lugo. Esta poboacion esta dispersa en moitos nucleos.

Esta distribucion etaria maniféstase de xeito similar cando se analiza nas diferentes areas

sanitarias ou nas poboaciéns de referencia dos diferentes hospitais da rede do Servizo Galego de
Saude, a partir dos datos de Tarxeta Sanitaria, tal como se mostra na seguinte taboa. Compre destacar
que nesta analise por areas algunha delas, como Monforte e Verin, superan amplamente o 30% de
maiores de 65 anos no conxunto da sua poboacion.
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TARXETA SANITARIA (%)
GRUPOS DE IDADE (anos)
HOSPITAIS
0-14 15 - 64 > 64
C.H.U. JUAN CANALEJO 496.214 10,88 69,29 19,83
C.H. ARQUITECTO MARCIDE 193.416 9,8 66,91 23,29
C.H.U. DE SANTIAGO 386.987 11,14 67,63 21,23
F.P. H. VIRXE DA XUNQUEIRA 43.357 11,05 66,57 22,38
F.P. HOSPITAL DA BARBANZA 64.801 13,7 67,36 18,93
C.H. XERAL-CALDE 222.363 9,45 62,58 27,97
HOSPITAL DA COSTA 71.297 9,52 65,38 251
HOSPITAL COMARCAL DE MONFORTE 50.069 8,15 56,11 35,74
C.H. DE OURENSE 263.559 9,3 62,28 28,42
F.P.H. DE VERIN 30.432 8,99 58,59 32,42
HOSPITAL COMARCAL DE VALDEORRAS 37.346 10,28 61,21 28,51
C.H. DE PONTEVEDRA 222.230 12,67 68,52 18,81
F.P.H. DO SALNES 73.534 13,63 68,52 17,85
C.H.U. DE VIGO 428.105 16,66 66,47 16,87
POVISA 137.810 0 81,26 18,74
TOTAL 2.721.520 1,1 67,07 21,82

Datos Tarxeta Sanitaria.
Febreiro de 2006.

Os indices de dependencia xuvenil e senil son para o conxunto de Galicia un 27,6% e un 25,2%
respectivamente, superando o limite aconsellable do 20%.

Evolucion secular das relacidons de dependencia.

XUVENIL SENIL GLOBAL

GALICIA ESPANA GALICIA ESPANA GALICIA ESPANA

| 1900 56,59 54,67 8,43 8,51 65,02 63,18
1930 54,24 50,73 11,71 9,76 65,95 60,49
1960 41,52 42,43 13,84 12,76 55,36 55,19
1970 37,98 44,50 17,25 15,63 55,23 60,13
1981 37,11 40,67 21,29 17,94 58,40 58,61
1991 27,60 29,48 25,18 20,62 52,78 50,10

FONTE: INE. Sintese estatistica de Galicia e censos de poboacion.
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2.2

Na
paliativos:

RECURSOS ASISTENCIAIS EN COIDADOS PALIATIVOS

actualidade contamos en Galicia cos seguintes dispositivos asistenciais de coidados

391 unidades de atencién primaria e 89 puntos de atencion continuada.

2 unidades de coidados paliativos en Galicia, no ambito hospitalario nos centros: C.H.U.
Juan Canalejo e C.H. de Ourense, constituidos antes de maio de 2005.

Creacion de novas unidades de coidados paliativos: no 2° semestre de 2005 posta en
marcha as do complexo hospitalario Arquitecto Marcide de Ferrol, complexo hospitalario de
Pontevedra e complexo hospitalario de Vigo.

Creacion das unidades de coidados paliativos dos Complexo Hospitalario de Santiago e
Complexo Hospitalario Xeral-Calde de Lugo no segundo semestre do ano 2006.

14 unidades de atencion a domicilio:

® 11 a nivel hospitalario (10 en hospitais do Servizo Galego de Saude e unha en Povisa),
duas no C.H.U. de Vigo, e unha en cada un dos seguintes centros: C.H.U. Juan Ca-
nalejo, C.H.U. de Santiago, C.H. Xeral-Calde de Lugo, C.H. de Ourense, C.H. de
Pontevedra, C.H. Arquitecto Marcide, F.P.H. da Barbanza e F.P.H. da Xunqueira.

® 3unidades de dedicacion exclusiva a coidados paliativos oncoléxicos. Unha dependente
do Centro Oncoléxico Rexional e duas da Asociacion Espanola contra o Cancro (AECC)
en Lugo e Vigo.

Ademais de todos aqueles servizos hospitalarios entre os que destacan: Oncoloxia Medica,
Medicina Interna, Neuroloxia, Hematoloxia... que dentro da sua actividade diaria vefien
realizando atenciéns a estes pacientes.

Conclusion da situacion dos coidados paliativos na Comunidade Auténoma de Galicia no
momento de publicarse a segunda edicién do Plan:

Aumenta o numero de pacientes con EAC que tefien acceso aos dispositivos de coidados
paliativos tanto en réxime de hospitalizacion como en atencion a domicilio ao ampliarse os
dispositivos especificos e non especificos de coidados paliativos.

Segue sendo necesario o desenvolvemento progresivo das estruturas e funciéons adecuadas
en coidados paliativos para cumprir as recomendacions estatais e internacionais.

Débese insistir na formacién basica e avanzada en coidados paliativos.
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3

= ATENCION INTEGRAL EN COIDADOS PALIATIVOS

3.1
—-—
MISION

A mision do Plan de Coidados Paliativos (PCP) de Galicia é prestar atencion integral e integrada
aos pacientes con enfermidade avanzada e complexa, garantindolles a mellor calidade de vida posible
e dandolles resposta axeitada as suas necesidades e as dos seus familiares e/ou coidadores.

3.2
_—
VALORES

Universalidade

Equidade

Integridade

Accesibilidade

Promocion da autonomia e dignidade das persoas
Atencién interdisciplinar

Satisfaccion

Transparencia

33
T
PRINCIPIOS

Calidade de vida. O fin do PCP é soster a calidade de vida, para o que nin anticipa nin pospon
a morte.

Apoio e confort. O PCP recofiece o dereito do paciente e da sua familia a recibir apoio e
respecto en todo momento.

Paciente tratado integralmente. O PCP considera e trata o paciente como un todo individual
con necesidades fisicas, psicosocioldxicas e espirituais.

Paciente e familia como unidade obxecto da atencion. O PCP intenta atender todas as
necesidades do paciente, asi como as necesidades psicosociais e espirituais da sta familia (entendida
esta como as persoas vinculadas directamente a vida e/ou ao coidado do paciente).

Autonomia persoal. O PCP recofiece o dereito dos pacientes a tomar decisiéns baseadas no
cofecemento e comprension da sua situacion e a que estas decisiéns sexan respectadas.

|I\)
—
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O acceso aos coidados paliativos basearase na necesidade, e non debe ser influido polo
tipo de enfermidade, nin pola localizacion xeografica, nin polo estatus socio-econémico ou outros
factores semellantes.

3.4
I 7 Z
FACTORES CRITICOS DE EXITO

Ter pacientes e profesionais satisfeitos e motivados
Disporier dun sistema de informacion

Dispofier dun sistema de comunicacién

Dispofier de persoal adecuado e formado

Ter unha rede de formacion e investigacion

3.5
CARACTERISTICAS DEFINITORIAS DO PLAN

O Plan de Coidados Paliativos definese polas seguintes caracteristicas:

Mellora dos recursos convencionais. O Servizo Galego de Saude traballara no ambito da
atencion primaria, especializada e socio-sanitaria para darlle unha resposta axeitada por medios habituais
ao paciente con E.A.C. con medidas de tipo formativo, promovendo a atenciéon domiciliaria polos equipos
de atencion primaria, cambios organizativos no traballo cotian de determinados servizos hospitalarios e
establecemento de protocolos.

Equitativo. Garantelles aos pacientes con E.A.C. os coidados paliativos, como dereito legal
do individuo, en calquera lugar, circunstancia ou situacion, dentro das diferentes estruturas da rede
sanitaria.

Intersectorial ou coordinado. Enténdese como iniciativa de colaboracion entre distintos niveis
asistenciais, considerando a atencion especializada, a atencion primaria, a atencién sociosanitaria e os
servizos comunitarios. Os pacientes con E.A.C. pédense atopar en todos os niveis asistenciais.

Global e totalizador. Abarca o individuo e a sua familia en todos os aspectos, fisicos, psiquicos,
sociais e espirituais.

Avaliativo. Nel aplicaranse sistemas de medida, estandares de calidade e control de cali-
dade total.

Implicativo. Actia de dinamizador de iniciativas xa postas en marcha e evita a duplicidade de
servizos. Utiliza a competencia como un sistema de colaboracion. Desta maneira, solapanse as actividades
da atencioén asistencial e non asistencial integrando a participacion de asociaciéns, organizaciéons non
gobernamentais, fundacioéns, organismos, etc.

Orientado ao paciente. Tratase de avaliar a situacion fisica e psicosocial do paciente e das
suas necesidades de forma individual, elixindo de comun acordo o mellor lugar asistencial para o seu
tratamento. Todos os recursos xiran en torno as necesidades da unidade familia-paciente.

Orientado a atencion en domicilio. O domicilio € o lugar mais dexesable para seguir a sua
evolucién, control, apoio e atencion na fase terminal.
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3.6
I
OBXECTIVO XERAL

Garantir a mellor asistencia a poboaciéon diana con criterios de continuidade, abordaxe
interdisciplinar e cobertura as 24 horas do dia.

3.7
I 7
OBXECTIVOS ESPECIFICOS

Cobertura e equidade. Detectar casos novos e atender todos os pacientes con E.A.C. en toda
a comunidade autdonoma. Avaliar o seu impacto nos distintos servizos sanitarios e sociais e potenciar e
pofier en marcha os recursos especificos, tanto en hospitalizacion ou internamento convencional como
en réxime ambulatorio e domiciliario.

Proporcionar. Calidade, eficacia, efectividade e eficiencia no uso dos recursos.

Coordinacién. Impulsar a coordinacion entre niveis asistenciais e os recursos implicados,
aproveitando os xa existentes.

Docentes. Divulgar as recomendacions da OMS para o tratamento integral da dor e as
recomendacions das sociedades cientificas de coidados paliativos, formacién de todo o persoal sanitario
necesario para os diferentes compofientes e estruturas do plan, establecer acordos de formacién e
docencia con disciplinas paralelas e afins.

Formacioén continuada. Atendendo as directrices das sociedades cientificas.
Investigacion. Estudos descritivos de control de sintomas, epidemioloxia da dor,

desenvolvemento de estudos comparativos multidisciplinarios e multicéntricos, ensaios clinicos de
diferentes farmacos, etc.

3.8
CRITERIOS DE INTERVENCION DOS EQUIPOS ESPECIFICOS

A intervencion destas unidades basearase en criterios de:

Efectividade e eficiencia. Reservando a sua intervencion para a atencion de enfermos en
situacions complexas e promovendo a capacidade de resolucién dos recursos convencionais.

Complexidade. Considéranse factores de complexidade para a intervencion de equipos
especificos:

ENFERMOS en idade moza, con sintomas de dificil control, con escasa resposta terapéutica,
con tratamentos complexos e con dificultade de adaptacion emocional.




|
~

PLAN GALEGO DE

coidadospaliativos

FAMILIAS con dificultades emocionais, de coidados ou de adaptacion, con risco de dé
complicado ou con claudicacién do coidador principal.

LIMITACIONS DOS EQUIPOS CONVENCIONAIS por presenza de complexidade clinica ou
terapéutica, prevalencia elevada, dificultades de accesibilidade e signos de fatiga.

3.9

POBOACION DIANA

Enténdese por poboacion diana deste programa as persoas en situacion de enfermidade
avanzada e complexa e as suUas familias, cun prognostico de vida limitado e que presenta frecuentes
crises de necesidade, independentemente da patoloxia que o orixine, cando se acompafa de sufrimento.
Seran polo tanto subsidiarios de atencion:

39.1

Doente oncoldxico E.A.C.

- Presenza de enfermidade oncoldxica documentada, progresiva, avanzada e complexa.
- Risco socio-familiar por falta de apoio e/ou claudicacién do coidador principal.

392
—

Doente con enfermidade non oncoldxica E.A.C.

Con limitacion funcional severa, non reversible nin subsidiarios de tratamentos agresivos e
con alto contido de sufrimento, cun progndstico de vida que se prevé limitado:

Enfermidades cardiocirculatorias: insuficiencia cardiaca de calquera etioloxia, refractaria
o tratamento e insuficiencia vascular periférica aguda e severa con desestimacion de
intervencion cirurxica.

Enfermidades neuroloxicas (demencias e neurodexenerativas) en situacion avanzada e
complexa.

Enfermidades respiratorias: Enfermidade Pulmonar Obstructiva Cronica (EPOC) e outras
patoloxias de caracter restritivo con insuficiencia respiratoria, nas que o manexo deba ser
basicamente de soporte.

Cirrose hepatica en fase avanzada.

Enfermidades renais: insuficiencia renal crénica terminal non tributaria de dialise.
Doentes con SIDA, que presenten unha enfermidade avanzada.

Outras enfermidades menos prevalentes que xeran un gran numero de necesidades.

Risco socio-familiar por falta de apoio e/ou claudicacién do coidador principal.
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4.
“ DISPOSITIVOS ASISTENCIAIS

O lugar apropiado de atencién a un paciente en situacién avanzada e complexa vira dada, en
funcion da suma de diversas variables (nivel de sufrimento, apoios existentes e decision do paciente e
a familia, entre outros). A posterior evolucién do caso permitira a adecuada reordenacion de servizos
que ira requirindo.

a. Pode estar no domicilio:
I. Non complexo: deberia estar no domicilio asistido polo seu Equipo de Atencion
Primaria (EAP).
[I.Complexo: pode permanecer no domicilio sempre que o EAP garanta a sua
asistencia ou coa axuda, cando o requira, dun equipo de apoio especialmente
capacitado para iso.

b. Non pode estar no domicilio:
I. Non complexo: centro socio-sanitario adecuado, garantindo o coidado necesario
en caso de ser requirido.
[I.Complexo con crise de gran sufrimento fisico/emocional do paciente ou a familia
mediante recursos especificos de hospitalizacion en coidados paliativos.

A intervenciéon dos dispositivos especificos debe basearse en principios de efectividade
e eficiencia, e reservarse para a atencién de enfermos e situacions de complexidade, promovendo
a capacidade de resolucion dos recursos convencionais (mediante a formacion, a interconsulta ou
asesoria e a atencion compartida).

A aplicacion combinada, de forma sincronica e sinérxica das medidas que se propofien neste
apartado € o mais efectivo. Non obstante, deben ser as diferentes areas sanitarias as que deben
priorizar as medidas a curto, medio e longo prazo en funcion das suas caracteristicas.

4.1
I Z 7
ATENCION PRIMARIA DE SAUDE

As caracteristicas deste nivel asistencial adaptanse a prestacion dos coidados paliativos, polo
tanto este nivel é o elemento inicial e fundamental para promover dita asistencia. E, ademais, o nivel
asistencial para a atencién no domicilio dos pacientes (Lei de cohesién e calidade do Sistema Nacional
de Saude).
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4.1.1

Criterios de inclusion

Seguiranse os criterios de inclusién que aparecen na carteira de servizos de atencién primaria
de saude, definidos no Protocolo de actividade de atencion primaria, do Servizo Galego de Saude , de
atencioén a pacientes terminais e que se correspondan coa definicion de enfermo avanzado e complexo
deste documento para este nivel asistencial.

PROTOCOLO DE ACTIVIDADE EN ATENCION PRIMARIA
Este protocolo adaptase as previsions deste plan.
« ATENCION AO PACIENTE TERMINAL (Enfermidade avanzada e complexa).

Todas as persoas que presentan unha enfermidade avanzada, progresiva e inevitable reuniran
na sua atencion os requisitos de calidade asistencial recollidos no documento Procedementos clinicos
en atencion primaria.

Constara na sua historia clinica:
1. Data e diagnéstico/enfermidade que motivou a sta inclusion.
Quedara rexistrado na historia clinica nos quince primeiros dias tras a sta inclusion.

2. Valoracioén clinica inicial de anamnese sobre dor, estrinximento, insomnio, anorexia e
ansiedade/depresion, tratamento farmacoldxico e outros sintomas.

3. Valoracién clinica que inclua o diagnoéstico dos problemas de salde relevantes que padece
o paciente e os tratamentos farmacoloxicos.

4. Exploracion inicial con especial incidencia en: control de esfinteres, estado de pel e mucosas,
estado de consciencia e deambulacién ou encamamento.

5. Identificacion do coidador principal e valoracién da situacion socio-familiar.
6. Grao de informacién e a actitude que tefien sobre a enfermidade o paciente e a familia.

7. Existencia dun plan terapéutico (escrito) que inclua: tratamento sinfomético, farmacoloxico
ou non, e consello/informacién sobre medidas hixiénico-dietéticas ao paciente ou a familia.

Posteriormente quedara rexistrada na historia clinica unha consulta polo menos cada quince
dias na que se recolla a evolucién ou aparicién de sintomas, a revision do plan terapéutico e o apoio a
coidadores e familiares.

4.1.2
T —
Actividades

e Alivio de sintomas e sufrimento.

* Acompafiamento psicoafectivo e soporte espiritual.
e Atencion no domicilio.

e Atencion no proceso de morrer, incluido o do.

e Educacién ao paciente e a familia.
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e Coordinacion con recursos sociais.
* Desenvolvemento de grupos de autoaxuda.

4.1.3
—

Propostas organizativas

Preténdense introducir melloras de xestidén e organizacion nas unidades de atencién primaria/
servizos de atencion primaria (UAPs/SAPs) que permitan unha asistencia de calidade a estes pacientes.
Os aspectos para traballar deberian ser: coordinacion e desenvolvemento dunha verdadeira atencion
compartida.

— Asignar tempos especificos nas axendas de cita previa para a atencion a estes pacientes

— As melloras nos EAPs deben reflectirse nos documentos que o Servizo Galego de Saude
establece coas respectivas xerencias de atencion primaria, e basearse nos obxectivos
marcados polo dito Servizo.

— Estes elementos organizativos, de formacion e de coordinacion débense aplicar tamén a
atencion continuada.

— Deberiase potenciar un verdadeiro traballo en equipo por parte de todos os profesionais
que pertencen as UAPs/SAPs, a través do desenvolvemento de melloras na carteira de
servizos “Atencion Domiciliaria” e “Atencion a Pacientes terminais”. As melloras serian
establecer indicadores de proceso e resultados, suscitar obxectivos comuns a todo o
equipo e obxectivos especificos para os diferentes profesionais. Desta forma dariaselle
importancia ao labor dos diferentes profesionais na atencion destes pacientes, fomentando
a actuacion en equipo multidisciplinar dentro da unidade basica asistencial.

— Dispofier dos materiais e farmacos necesarios en atencion primaria, asi como un catalogo
de probas complementarias (accesibles nun tempo adecuado) para proporcionar atencion
de calidade a estes pacientes.

— Desenvolver os rexistros de mortalidade nos centros de saude.

— Estudar a conveniencia de que cada UAP/SAP tefia un profesional de referencia, que
se converteria no interlocutor para resolver dubidas sobre o proceso de atencién aos
pacientes.

— Coordinacioén para a atencion a determinados pacientes e familias coas unidades de apoio
da atencién primaria.

— Desenvolvemento dunha verdadeira atencion compartida, que viria dada pola posta
en marcha das medidas anteriores, propiciando especificamente unha coordinacion-
cooperacion efectiva entre os recursos especificos e 0s recursos sociais.

4.2
L Z
ATENCION ESPECIALIZADA

A atencion especializada é a que se presta de xeito ambulatorio ou en hospitalizacion e esta
formada por diferentes unidades clinico-asistenciais.
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4.2.1

Atencion hospitalaria

4.2.1.1
—

Criterios de inclusion

Ademais dos criterios definidos na poboacion diana que se expuxo nun apartado anterior,
serian criterios de inclusidén para a atencion neste nivel, a aceptacion por parte do paciente ou da
familia, asi como os criterios clinicos que xustifiquen o ingreso hospitalario, tanto de forma urxente,
como programada. Estes criterios débense consensuar nos protocolos clinicos das diferentes areas
sanitarias da comunidade auténoma.

4.2.1.2
-
Actividades

A necesidade de tratamento e indicacion de coidados paliativos € competencia fundamental
do médico especialista que segue a evolucién e o tratamento do paciente. O médico especialista que
orixinalmente controlou ao paciente pode continuar a atencion. No caso contrario debe porierse en
contacto cos servizos especificos de coidados paliativos.

As actividades realizadas por cada un dos servizos estableceranse nas diferentes areas
sanitarias a través de protocolos de actuacion e protocolos de coordinacion con outros niveis asistenciais
e recursos sociais. A modo de orientacion citanse as principais unidades implicadas coa Unidade de
Coidados Paliativos na atencion destes pacientes:

- Oncoloxia médica

- Medicina interna

- Hematoloxia

- Oncoloxia radioterapica

- Xeriatria

- Unidades da dor

- Urxencias hospitalarias

- Outras especialidades médicas e cirurxicas.

4.2.1.3
—

Propostas organizativas

Débense introducir melloras de xestibn e organizacién nas unidades clinico-asistenciais
que permitan unha asistencia de calidade a estes pacientes no ambito hospitalario. Os aspectos
para traballar son: cofiecementos sobre alternativas de tratamento de pacientes cun nivel maior de
complexidade, coordinacion e desenvolvemento dunha verdadeira atencion compartida cos outros
dispositivos asistenciais.
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As melloras nas unidades clinico-asistenciais deben basearse na concienciacién dos
profesionais que traballan nelas sobre as particulares necesidades asistenciais das persoas en situacion
de enfermidade avanzada e complexa. A formacién é un elemento fundamental para facelo, para iso
seguiranse as recomendacions que apareceran no apartado correspondente deste programa.

Débese potenciar un verdadeiro traballo en equipo por parte de todos os profesionais que
pertencen a unidade, a través do desenvolvemento da carteira de servizos hospitalaria de “Atencién a

pacientes con EAC”...

Favorecerase o desenvolvemento dunha éptima atencion continuada mantendo o criterio paliativo
establecido.

Facilitarase a creacién dun contorno 6ptimo durante a hospitalizacién do paciente, para atender
de forma adecuada as necesidades xurdidas en relacion co confort e a calidade adecuados.

4.2.1.4
—

Estruturas asistenciais

4.2.1.4.1

Area de hospitalizacién

Constitiena as unidades de coidados paliativos con camas de hospitalizacién convencional ou
institucional, de rango hospitalario.

Asignanse camas especificas para coidados paliativos e esta asignacion pode realizarse
segundo duas modalidades:

- Camas funcionais: estan distribuidas de forma dispersa nos distintos servizos/unidades
clinico-asistenciais do hospital onde se encontra internado o paciente. A sua atencion
realizase polo Equipo Especifico de Coidados Paliativos.

- Unidades de coidados paliativos (UCP): constituidas por un conxunto de camas
auténomas, con recursos humanos e materiais propios. A sia dimension fixase entre 10-
20 camas, segundo a area de influencia, xa que se estima a taxa de 80-100 camas por
millén de habitantes.

Obxectivos asistenciais:
Os obxectivos asistenciais das UCP despois da fase de posta en marcha, e considerando
a sua total operatividade fixanse en torno aos 200-300 ingresos por ano de pacieintes
oncolodxicos e entre 300-500 para as patoloxias non oncoloxicas.

Plan funcional
Os requirimentos adicionais das camas de hospitalizacién son:

- Espazo suficiente entre as camas, para permitir a intimidade do paciente e os seus
familiares e as axudas técnicas que precise a sua atencion.

— Utilizar cores naturais, luz suficiente e ventilacién adecuada.

- E preferible o cuarto individual ou dobre.
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- Contemplar posibilidades de acceso ao exterior: xardin terapéutico, etc.

Proporcionaracomodo e facilidades de hixiene persoal da familia e do paciente: perruqueria,
acceso a cocifia, bafio e sala de familiares especifica.

- Salas de estar amplas con acceso permitido aos nenos.

- Sala de reuniéns préximas e espazos especificos nos que os familiares poidan
recibir informacion, consello e asesoramento.

- Almacén de mobiliario, material sanitario e axudas técnicas.

Necesidades materiais e de equipamento.

Camas de altura regulables con defensas laterais.
Sofas-camas para o coidador.

Mesifas.

Mesas abatibles, regulables para paciente encamado.

Cadeiras, armarios, rieis no teito para cortinas de illamento, aseos e duchas, television,
teléfono nos cuartos.

Bafio asistido.

Guindastres hidraulicos.

Cadeiras de rodas con desefio especial.
Proteccion nas paredes.

Colchons especiais.

Protectores de pel.

Consideracions para o paciente e a familia

Debido as especiais caracteristicas e misions do PCP, os pacientes ingresados na area de
hospitalizacién e os seus familiares mereceran un tratamento especifico:

Non existira limite ao numero de visitas por paciente, nin ao tempo de permanencia
delas.

- Permitiranse as visitas de nenos.
- Os familiares poderan quedar a durmir co paciente, en nimero dun por paciente.

- Os pacientes poderan utilizar a sia roupa persoal, se asi 0 desexan, pero debera cumprir
unhas especificacions minimas, e a familia do paciente sera responsable do seu lavado.

- Os familiares poderan traer alimentos para o paciente.

- En xeral, todo aquilo que contribla potencialmente ao benestar do paciente e evite os
efectos negativos da institucionalizacion do seu coidado, podera ser considerado como
unha opcién polo equipo do PCP, sempre e cando non diminua a operatividade da area
de hospitalizacion no seu conxunto.

- Aiinformacién ao paciente e a familia adaptarase as suas necesidades.
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4.2.1.4.2

Criterios de admision ou ingreso

* Na area de hospitalizacion: camas de hospitalizacion.
o Pacientes con EAC para estabilizacién e control de sintomas.

o Unicamente nos casos nos que se beneficie o paciente-familia admitiranse na area de
hospitalizacién pacientes cunha esperanza de vida que se estime inferior a 24 horas.

o Darase sempre prioridade aos pacientes que, polo seu estado fisico, mental e emocional,
poidan beneficiarse dos recursos da area.

o As necesidades de control sintomatico, apoio psicosocial e apoio espiritual teran idéntica
consideracion a hora de decidir o ingreso dun paciente na area de hospitalizacion.

Poboacién obxecto por parte das Unidades de Coidados Paliativos (UCP)

o Os pacientes con EAC constitien a maxima prioridade do PCP.

o Aatencion pediatrica precisa de programas e desefios especificos.

o Os pacientes que estean recibindo ainda tratamento activo con intencion de modificar a
traxectoria da enfermidade non seran responsabilidade das UCP, se ben estas unidades
poderan prestar apoio nos coidados paliativos de dito paciente.

o As especiais caracteristicas do proceso terminal por sida obrigan a que o ingreso
ocasional na UCP dalgun paciente se realice con base a unha decision individualizada,
caso por caso.

Todos os pacientes para acceder & UCP chegaran a ela través dunha interconsulta procedente
de calquera facultativo, que sera formulada mediante o modelo Folla de consulta, informe clinico breve a
través de fax, correo ou contacto telefénico entre profesionais.

Os motivos da interconsulta poden ser:

a) - Solicitude de informacién no manexo de sintomas fisicos, problemas psicosociais ou
espirituais do paciente ou da sua familia, ou ben para a discusion de cuestidns éticas
referentes a decisidns clinicas. Nestes casos a responsabilidade ultim a do paciente segue
correspondendo ao servizo solicitante da consulta.

b) - Solicitude de traslado ou ingreso do paciente a area de hospitalizaciéon ou calquera das suas
estruturas asistenciais. Nestes casos a responsabilidade asistencial correspéndelle a UCP.

A decision de admision dun paciente na UCP sempre debe ir precedida de consultas ao propio
paciente e a familia, xunto co médico responsable, para fixar e acordar os obxectivos do ingreso.

4.2.1.4.3

Criterios de alta. Motivo de alta

Altas de area de hospitalizacion:
*Domicilio-fin de coidados. Estabilizaciéon de sintomas.
*Por falecemento.
*Por derivacion a HADO ou recursos dispofiibles.
*Por derivacion a centros socio-sanitarios
*QOutras causas (alta voluntaria, etc).

|00
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4.2.1.5

Consideracions especiais

4.2.15.1

Confidencialidade

Para o labor dun equipo multidisciplinar precisase do libre intercambio de informacién en todos
0s aspectos relativos ao paciente e & sua familia, aspectos que poidan ter un impacto na atenciéon que se
lle dispensa. Iso leva consigo o compromiso de todos os membros do equipo a unhas normas xerais de
confidencialidade.

Os voluntarios e o persoal alleo & UCP seran instruidos tamén en ditas normas, e teran acceso
s6 a parte da informacion necesaria para que o seu traballo sexa eficaz.

4.2.1.6
—

Recursos humanos da Unidade de Coidados Paliativos

As persoas implicadas son:
® Persoal da Unidade de Coidados Paliativos

Outros que poden dar apoio:
® Voluntariado.
©® Persoal en formacion.
©® Persoal adicional: dietista-nutricionista, musico terapeuta, hixienista, poddlogo, etc.

4.2.1.6.1

Persoal do equipo multidisciplinar e area de hospitalizacion

Para unha UCP tipo, de 20 camas, a titulo orientativo proponse a seguinte distribucién de
persoal médico, enfermaria, auxiliares de clinica e persoal subalterno a tempo completo, mentres que
os demais profesionais poden participar a tempo parcial :

Médicos 2

ATS / DUE 8 + 1 Superv.
Aux. Enfermaria 12

Psicologo 1

Asistente social
Terapeuta ocupacional
Fisioterapeuta

Persoal administrativo

o = a2 A

Persoal subalterno
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4.2.1.6.2

Perfil idoneo profesional que debe reunir o persoal da UCP

— Competencia na disciplina e experiencia previa en coidados paliativos ou no seu defecto en
disciplinas proximas.

— Flexibilidade. Capacidade de axustarse rapidamente as necesidades cambiantes do paciente
e familia e aos recursos dispoiibles.

— Habilidades de comunicacion interpersoal.

— Motivacion.

— Orientacion cara ao traballo en equipo. Capacidade de aceptar o solapamento nas funcions
no traballo.

— Capacidade de utilizar obxectivamente as experiencias da vida persoal como recurso para o
traballo.

— Sentido de responsabilidade.

— Habilidade, sensibilidade e interese no coidado de enfermos moribundos.

— Respecto e flexibilidade coas diferencias sociais, culturais e relixiosas.

4.2.1.6.3

Perfil profesional iddneo especifico de cada unha das categorias profesionais

A. Médicos

Titulado superior especialista en Medicina Interna, Oncoloxia Médica, Medicina de Familia,
e facultativos con experiencia previa en coidados paliativos.

Curriculo profesional acreditado en coidados paliativos.

Interese e cofiecementos suficientes dos principios e aplicacion dos coidados paliativos.

B. Enfermeiras

Titulado medio, con experiencia previa en coidados paliativos ou no seu defecto en
disciplinas proximas.

Curriculum profesional acreditado en coidados paliativos.

Interese e coflecementos suficientes dos principios e aplicacion dos coidados paliativos.
Disposicién e capacidade para cumprir a stia mision de apoio psicosocial.

Interese e cofiecemento suficiente para a educacién e axuda ao coidador.

C. Auxiliares de enfermaria

Formacién basica recofiecida, con experiencia previa en coidados paliativos ou, no seu
defecto, en disciplinas proximas.

Interese e cofiecementos suficientes dos principios e aplicacion dos coidados paliativos.

Disposiciéon e capacidade de transmitir variacions, incidencia, etc. do estado global do
paciente e da familia.

Curriculo profesional acreditado en coidados paliativos.

wW
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D. Psicélogo

- Titulado superior especialista en psicoloxia clinica ou con experiencia previa en coidados
paliativos.

- Interese e cofiecementos suficientes dos principios e aplicacion dos coidados paliativos.
- Debera acreditar flexibilidade na aproximacion metodoléxica na sua disciplina.
- Curriculo profesional acreditado en coidados paliativos.

E. Traballador social

- Formacion basica recofiecida con experiencia previa en coidados paliativos.
- Interese e cofiecementos suficientes dos principios e aplicacién dos coidados paliativos.
- Curriculo profesional acreditado en coidados paliativos.

F. Terapeuta ocupacional ou fisioterapeuta

- Formacion basica recofiecida con experiencia previa en coidados paliativos.
- Interese e cofiecementos suficientes dos principios e aplicacion dos coidados paliativos.
- Curriculo profesional acreditado en coidados paliativos.

Existira un apoio espiritual na medida que sexa demandado polo paciente respetando en todo
momento as suas crenzas e caracteristicas individuais.

4.2.1.6.4

Apoio aos profesionais e prevencion do burnout

As condicions de traballo dos profesionais da saude tefien unha influencia significativa sobre a
sua calidade de vida laboral e sobre a calidade do servizo que ofrecen as organizacions sanitarias.

Dentro dos riscos laborais de caracter psicosocial ocupa un lugar destacado o burnout ou
“Sindrome de estar queimado polo traballo”. O concepto de burnout aparece por primeira vez
definido por Maslach en 1977 como “ o desgaste profesional que sofren os que traballan en servizos
humanos, debido a unhas condiciéns de traballo con fortes demandas sociais”.

Asi, e segundo este mesmo autor, dentro dos factores de risco desta sindrome procedentes do
traballo destacariamos (Maslach,1997):

*
*
*

* & & o o

Contacto continuo co sufrimento humano.
Enfrontamento constante coa morte e sentimentos moi intensos en torno a esta.

Ambiguidade de roles: aspectos técnicos, apoio emocional, coordinacion cos companieiros/
as, formacion...

Falta de tempo. Horarios longos e sobrecarga de traballo.
Confrontacién coa propia morte.

Identificacion coa experiencia do paciente ou coas persoas en do.
Os limites tanto médicos como de enfermaria.

Os posibles conflitos con pacientes e familiares dada a situacion de crise na que se
encontran.
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Os problemas persoais.
As dificultades para separar o traballo e a vida privada.
A sobreimplicacion.

* & & o

A falta de formacion e de experiencia.

Como se pode observar, se ben moitos destes factores poderian estar presentes practicamente
en calquera profesional sanitario do ambito hospitalario, onde realmente se observan dun xeito cotian
€ naqueles ambitos onde se traballa con pacientes paliativos.

Por este motivo formulase a necesidade de pofier en marcha medidas tanto preventivas como
de intervencion. Asi, nesta lifia, proporiamos:

¢ O establecemento de perfis para o persoal que forme parte das unidades especificas de
coidados paliativos.

¢ A formacion especifica para este persoal en: coidados paliativos, relacion de axuda e
habilidades de comunicacion, enfrontamento da morte.

¢ Acreacion de espazos para a descarga emocional, a resolucion de problemas e o reforzo
da formacion, por medio de programas de prevencion de Burnout e/ou grupos de axuda
mutua.

4.2.2
I 72
HOSPITALIZACION A DOMICILIO

O paciente susceptible de recibir coidados especializados a domicilio &€ aquel paciente avanzado
e complexo, que se ben pode permanecer no seu domicilio, precisa este tipo de atencion.

A vision integral e capacidade de relacion con todas as especialidades hospitalarias, xunto
co lugar de desempefio das suas funcions, o domicilio do paciente, fai que estas unidades tefian un
importante papel na prestacion de coidados paliativos, en estreita colaboracion coa UAP e o especialista
hospitalario correspondente, servindo de nexo de union entre ambos niveis asistenciais, xunto con
outros dispositivos.

Deben contar cos medios para poderlles prestar o soporte aos profesionais dos diferentes
niveis asistenciais.

A formacion especifica en coidados paliativos € fundamental para desenvolver o seu labor.

Dende o punto de vista organizativo as unidades de HADO deben comezar o seu labor por
peticion dos profesionais, tanto de atencién primaria como de atencién especializada, considerando
isto como un elemento de calidade fundamental, para evitar que se convertan nun nivel paralelo de
atencion, e asegurar desta forma unha utilizacion adecuada destes equipos.

wW
[&]
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4.2.2.1

Criterios de inclusion

Os criterios de inclusion dos pacientes para que sexan atendidos por estas unidades son
ademais dos expostos no apartado de poboacion diana e a aceptacion por parte do paciente ou a
familia, outros mais especificos como:

A) En relacién ao paciente:
— Dificultade no control sintomatico e alivio do sufrimento.

— Escasa resposta a terapéutica convencional e que require un tratamento mais
complexo.

— Dificultades de adaptacion emocional e psicosocial.

B) En relacion a familia:
— Dificultades practicas, emocionais, de coidados ou de adaptacion a situacion.
— Risco de d6 complicado.
— Risco de claudicacion do coidador principal.

4.2.2.2
_-—
Funcions

Os equipos de HADO realizan labores de:

— Asistencia domiciliaria cando o paciente foi alta hospitalaria pero é ainda demasiado
complexo para ser asistido polo seu EAP exclusivamente.

— Interconsulta domiciliaria cando o seu médico de Atencién Primaria (AP) o solicite para
asesoramento acerca do manexo e tratamento ou para a realizacion de determinadas
técnicas.

— Intercambio de informacién clinica sobre o paciente tanto co especialista hospitalario
como co seu médico de AP.

— Planificar a alta o seu EAP cando poida ser asistido por este.
— Planificar a alta co servizo hospitalario correspondente asi como coa UCP hospitalaria.

— Planificar o ingreso hospitalario no servizo correspondente cando, por diversos motivos,
non poida ser asistido no seu domicilio.

4.3
COORDINACION ENTRE NIVEIS ASISTENCIAIS

A relacion destes dispositivos nas diferentes areas realizarase baixo o concepto de sistema
integral coordinado en toda a comunidade auténoma. Seguirase unha mesma lifia de evolucion, que
poida axustarse &s necesidades de cada area en funcién das avaliacions periddicas. Esta medida
pretende facilitar e posibilitar un desenvolvemento sectorizado e equitativo do programa, evitando o
distanciamento dos equipos/unidades do proxecto comun de desenvolvemento dunha rede de traballo
integral e coordinada de coidados paliativos, que acolla as necesidades destes coidados en toda a
comunidade.
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Cada UAP ou SAP, segundo a organizacion de cada area, tera un profesional de referencia,
que debera asesorar o resto do equipo das posibilidades terapéuticas e do manexo dos pacientes en
programa, asi como de establecer relacions formais con outros dispositivos asistenciais.

Centralizarase en cada UAP un rexistro de pacientes que facilitara a implantacién dos
instrumentos e ferramentas de medida de actividade e de calidade asistencial en CP.

HADO debe ser un dos elementos de enlace entre primaria e especializada. Mantera
suficientemente informadas as UAP e UCP das circunstancias do paciente. Promovera visitas conxuntas
en domicilio cos profesionais (médico, enfermeira, traballador social...) responsables do paciente en AP,
sobre todo nos dias previos a alta de HADO.

As UCP dos hospitais teran un teléfono de referencia, un fax e un enderezo de correo electronico
con adecuada dispofiibilidade, para que dende as UAP, HADO, Urxencias ou outros servizos do hospital
poida contactarse con elas, para consultas sobre o tratamento e demandas de valoracién de ingreso na
unidade ou noutros dispositivos dela.

43.1
—

FUNCIONS DE COORDINACION E SOPORTE

Estas funcions de soporte seran realizadas en cada area polas estruturas definidas no plan
(determinarase en cada area), tanto no ambito domiciliario como hospitalario.

As suas actividades son:

— Apoio e asesoria aos profesionais de atencion primaria e especializada no proceso de
atencion as persoas en situaciéon de enfermidade avanzada e complexa.

— Interconsulta e asistencia directa mediante a avaliacion do enfermo e a familia e desefo
da estratexia terapéutica mais adecuada xunto co profesional responsable do paciente,
cando este solicite a sua intervencion e o paciente cumpra os criterios establecidos.

— Promocion da formacion para a autonomia dos profesionais de atencion primaria e
especializada na aproximacion e actuacions paliativas.

— Apoio na realizacion de determinadas técnicas no domicilio.

— Coordinacion cos recursos sociais.

— Promover a optimizacién da informacién entre niveis asistenciais para asegurar a
continuidade dos coidados.

— Apoio na investigacién sobre aspectos do programa.

— Apoio aos profesionais de atencion primaria e especializada nas actividades centradas
na comunidade relacionadas co programa.

— Promover a creacion en cada area de un comité técnico sanitario de coidados
paliativos.

Naquelas areas ou hospitais que ainda non contan con algun dispositivo definido neste plan é
necesaria a sua implantacion para que asuma estas funcions.

Para desenvolver a aplicacién dos coidados paliativos en areas que no dispofien de UCP
créanse equipos de soporte de coidados paliativos con camas funcionais e atencion compartida no
hospital e equipos de atencion primaria desa area sanitaria.

w
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4.3.2
—

CONTINUIDADE ASISTENCIAL NO DOMICILIO

As frecuentes crises de necesidades dos enfermos e familias que son obxecto do Plan Galego
de Coidados Paliativos aconsellan desenvolver procedementos que ofrezan dispoiibilidade, & dicir,
a percepcion polo paciente-familia da continuidade asistencial, e a coordinacion dos recursos que é
requisito de efectividade nos coidados paliativos.

As facilidades dispofiibles na fundacién publica Urxencias Sanitarias de Galicia-061, coa sua
central de coordinacion especializada, e 0 seu programa de coordinacién con HADO, supén unha
continuidade asistencial capaz de mellorar a satisfaccién dos pacientes e as suas familias, e de
realimentar os valores dos equipos asistenciais. Aconsellamos a extensién dese programa aos pacientes
incluidos no PCP que estan recibindo asistencia polos distintos dispositivos no seu domicilio.

E para iso coordinarase co 061 para a elaboracion de procedementos normalizados de traballo
para a actuacion especifica cos pacientes incluidos no plan.

Un diagrama de fluxo posible seria:

Visita domicilio

codigo
l profesional
ARTAFOL ien D T
= Eaacente ® cédigo acceso T 061
® foll i "
oo ol soqunent
(HC02) e CMBD
® HCO01, HCO2 cini /
ista problemas e HCO1 HCO2
® Guia para a familia tratamento (HCO1) ;

Cddigo de acceso: identificador do paciente, xerado polo 061.

Cadigo profesional: identificador do prof. sanitario, xerado polo 061.

HCO1: lista de problemas do modelo de historia clinica de atencion primaria.
HCO02: folla de seguimento do modelo de historia clinica de atencién primaria.
CMBD: conxunto minimo de base de datos, rexistrado polo 061.

Cartafol do paciente: con CMBD, consentimento e documentos do paciente.
Guia practica para a familia en C.P: documento de SECPAL-SOGACOPAL.

Logo do aviso do paciente/familia, o 061 mobilizara o recurso, con contacto telefonico directo
co médico ou enfermeira se fose preciso. O sanitario asistente actualizara tamén por teléfono co 061
o tratamento e folla de evolucion ao remate da intervencion (empregando os codigos do profesional e
do paciente).
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5
“““APOIO A TOMA DE DECISIONS

No ambito dos coidados paliativos, os profesionais sanitarios enfrontanse a enfermidades que
progresan cara a morte, polo que en moitas ocasiéns, vense invadidos por dubidas acerca do que é mais
adecuado para beneficiar o paciente. A toma de decisions ante estes dilemas debe ser produto dunha
reflexion prudente, informada, discutida e compartida por todos os membros do equipo interdisciplinar
e, a ser posible, tendo en conta e cofiecendo as preferencias do paciente.

Estas decisions basearanse nos principios da ética, da boa practica clinica e nas disposicions
legais vixentes.

O respecto a dignidade persoal é o nucleo fundamental para a resolucion adecuada dos
problemas.

A beneficencia, non maleficencia, autonomia e xustiza social son os principios basicos da
bioética, que se deben complementar coa analise dos cursos de accion.

Partindo destes principios, os factores que se deben valorar cando se realiza a toma de
decisions na practica clinica son:

1. Factores estritamente clinicos:
- Utilidade do acto médico. Os criterios cientificos.
- Prognéstico da enfermidade: cualitativo e cuantitativo.
- Valoracion do beneficio.
- Criterios de proporcionalidade. A relacién beneficio/inconvenientes.

- Desestimacion de procedementos futiles aplicando en todo momento na atencion dos
enfermos medidas proporcionadas.

2. Factores que fan referencia a participaciéon do paciente:
- Autonomia do paciente e consentimento informado.
- Valoracion dos beneficios/inconvenientes polo paciente.
- Interaccién do equipo asistencial-paciente e familia.
- Limites 4 autonomia do paciente.
- Capacidade do paciente para rexeitar un procedemento médico.

- Mecanismos para salvagardar a autonomia de pacientes incapaces: o testamento vital, ou
o consentimento subrogado.

3. Factores econémicos:
- Adistribucion xusta de recursos sanitarios.

- Os limites: familiares, econdmicos, sociais.

w
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Por todo o anterior, terase en conta o cofiecemento e consulta de:
- Os cadigos de ética e deontoloxia médicos de psicoloxia e de enfermaria.
- As disposiciéns legais vixentes no pais.

O convenio relativo aos dereitos humanos e a biomedicina.

A carta dos dereitos e deberes do enfermo.

5.1
I z Z
LIMITACIONS TERAPEUTICAS

A obstinacion terapéutica consiste na adopcion de medidas terapéuticas, cuns efectos que
van ser mais nocivos que o que se pretende curar, ou inutil, porque a curacion é imposible e o
beneficio esperado menor que o dano causado.

De todas as maneiras non debemos esquecer que a parte da propia obstinacion terapéutica,
existe tamén o encarnizamento diagndstico, no cal se practican multiples procesos diagndsticos que
non van alterar o tratamento do paciente. Estes procesos diagndsticos por si mesmos poden non ser
demasiado agresivos, pero si 0 son no contexto dun paciente con gran fraxilidade fisica-psiquica.

Na loita contra a enfermidade e a persistencia da vida, aparece a miudo o que se chamou
futilidade terapéutica. Futil ven do latin, futilis, que significa de escasa importancia, € son sinénimos:
banal, trivial, insubstancial.

En ultima instancia, o que se pretende significar € que o tratamento carece de importancia en
relacion as consecuencias.

Estas intervencions denominanse futiles cando non se lle produce beneficio ao paciente.
Tamén se incluen supostos nos que o beneficio pode ser moi pequeno e, polo tanto, a intervencion
pode non estar indicada.

A obstinacion ou encarnizamento terapéutico tefien tendencia a practicar e priorizar
intervencidns moi futiles, no sentido de propofier medidas de caracter curativo en fases nas que son
inapropiadas.

O debate sobre futilidade médica refirese xeralmente a conflitos entre o médico e o paciente/
familia sobre o dereito de decidir se unha practica particular € ou non futil e debe ou non ser realizada.
Os argumentos médicos a favor do concepto de futilidade resaltan os limites da Medicina e das
suas obrigas; os argumentos dos pacientes reflicten a intencion de manter a autonomia sobre o
paternalismo médico.

Alguns bioeticistas contrapofien a futilidade & autonomia, e sustentan que a mesma esta
presente cando aos pacientes non se lles trata como persoas, sendon cun criterio meramente
organicista. Tamén sostefien que a futilidade se da cando o médico non recofiece que a vida ten os
seus limites, que certos manexos terapéuticos sen sentido atentan contra a autonomia e a dignidade
da persoa.
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A futilidade ten unha dobre vertente, xa que por un lado implica a instrumentaciéon de medidas
terapéuticas que seran inutiles coas suas diferentes repercusions (darlle falsas esperanzas a familia,
incrementar os custos institucionais, etc) e, por outro, a temida prolongacion da agonia, que, sen dubida
€ moito mais grave.

Un tratamento futil € aquel que non vai alcanzar as metas terapéuticas, xa que o fin terapéutico
nese enfermo tornouse imposible. Esta futilidade terapéutica pode entenderse de varias formas:

1.

2.
3.
4

Fracaso para prolongar unha vida en condiciéns dignas (libre de sintomas).
Fracaso para satisfacer os desexos do paciente.
Fracaso para lograr que os medicamentos tefian os efectos fisioloxicos esperables.

Fracaso para obter resultados terapéuticos que sexan racionalmente aceptables, dende a
Optica do paciente e/ou o seu representante.

Por todo o anterior, € desexable que dende os servizos que provean coidados paliativos,
se desenvolvan en colaboracion cos comités de ética asistencial protocolos de limitacion terapéutica,
como instrumentos utiles dos pacientes para loitar contra o asafiamento terapéutico e diagndstico.

5.2

RECOMENDACIONS CLINICAS

Recoméndanse as seguintes guias como referente para consulta € manexo do paciente con
enfermidade avanzada e complexa:

lwww.secpal.com/quiacd (Guia de cuidados paliativos de SECPAL)
www.seom.org (Guias de la Sociedad Espafola de Oncologia Médica)
ww.fefoc.org (Guia de cuidados domiciliarios del paciente términal)
[vww.who.int/cancer/palliativd (Guia de la OMS)

lwww.interscience.wiley.com] (Psychooncology 14:159-173; 2005. Guia practica de cuidados
psicosociales de adultos con cancer)

(Guia de Sociedad Espafiola de Enfermeria Oncoldgica)
www.fisterra.com/guias

Manual SEOM de Cuidados Continuados

Management of advanced disease. Sykes Arnold ed. London

Enfermeria en Cuidados Paliativos. Eulalia Lopez Imedio. Ed. Panamericana

Cuidados Paliativos. Serie enfermeria. Cuidados Avanzados. M? Dolores Espejo Arias.
Ediciones DAE (Grupo Paradigma TEC S. L.) 2002

Control de sintomas en el enfermo de cancer terminal. Unidad de medicina paliativa. El
Sabinal. Las Palmas de G.C. Edita ASTA Médica, S.A. 1992

Como ayudar a la familia en la terminalidad. Wilson Astudillo Alarcén. Carmen Mendinueta
Aguirre. Ediciones Sociedad Vasca de cuidados paliativos. 2000

Manual practico del dolor. Hospital Universitario Principe de Asturias. PBM, S.L. 2003

Intervencion emocional en cuidados paliativos. Modelo y protocolos. Pilar Arranz y col.
Ariel, SA. 2003.
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5.3
L z
FORMACION EN COIDADOS PALIATIVOS

5.3.1
| = - -
Deteccién de necesidades formativas

A atencidén a pacientes con enfermidade paliativa require de profesionais que recibiran unha
formacion especifica e que desenvolveran as capacidades asistenciais precisas para 0 manexo integral
de pacientes con enfermidades en situacion activa, avanzada, progresiva e grave.

* Nivel pregrao, na actualidade non existe ningunha materia de coidados paliativos con
caracter troncal ou obrigatorio nas facultades de medicina e escolas de enfermaria da
comunidade galega. Recentemente, incorporouse esta disciplina con caracter optativo ou
de libre eleccion.

* Nivel posgrao, algunhas universidades galegas ofertan formacion en coidados paliativos.
Sé nalguns dos programas formativos de especialidades médicas e cirurxicas contémplase
a formacion en coidados paliativos.

* En canto & formacién continuada, orientarase en funcién das necesidades detectadas nos
profesionais a partir de enquisas validadas, dentro das distintas areas de capacitacion
especificas.

532
L 7
PROGRAMAS DE FORMACION

FORMACION NIVEL BASICO

Lograrase que a formacion basica capacite os profesionais para dar resposta as necesidades
dos enfermos, familiares e/ou coidadores na situacién avanzada e complexa. Induce cambios de
actitudes e cofiecementos basicos.

Compre que os departamentos de formacion continuada das distintas areas sanitarias, Servizo
Galego de Saude e colexios profesionais, cubran as necesidades que a este nivel se demandan.

As facultades de medicina, escolas universitarias de diplomados en enfermaria e escolas de
formacion profesional especifica (rama sanitaria), deben mellorar e potenciar a formacién en coidados
paliativos, atendendo os seguintes aspectos:

- Marco conceptual e filosofia de coidados paliativos
- Comunicacioén, apoio emocional, relacion de axuda
- Control de sintomas

- Metodoloxia de coidados

- Coidados bésicos orientados ao confort

- Afrontamento da morte

- Aspectos metodoloxicos do traballo en equipo
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Os docentes seran profesores expertos e as practicas levaranse a cabo en unidades acreditadas
de coidados paliativos ou noutras unidades implicadas no coidado e tratamento de pacientes con
enfermidade avanzada e complexa.

FORMACION NIVEL INTERMEDIO

Os profesionais que desenvolven o seu labor no ambito dos coidados paliativos deben actualizar
constantemente a sua formacion, sendo necesario que os departamentos de formacién continuada das
distintas areas sanitarias, Servizo Galego de Saude e colexios profesionais cubran as necesidades que
a este nivel se demandan.

Dita formacién continuada facilitarase a través de:
- Sesions clinicas periddicas
- Discusidns de casos periodicas, interdisciplinares
- Revisions bibliograficas

Estas serviran para detectar necesidades formativas ademais de proporcionar informacion e
formacion.
- Cursos de formacioén continuada, estancias

- Xornadas e congresos

FORMACION NIVEL AVANZADO

O fin desta formacion é obter a capacitacion dos profesionais en coidados paliativos para
proporcionarlles a atencion de calidade aos pacientes con EAC, as suas familias e coidadores, en todos
0s niveis asistenciais e dentro dun equipo multiprofesional, capaz de ofrecer unha atencion integral e
personalizada que recolla tanto as necesidades fisicas como as psicoloxicas, sociais e espirituais dos
enfermos e que conforme un curriculo que describa:

* Os obxectivos especificos da formacién

* Os contidos tedricos e practicos especificos

* As rotacions que recolle o programa

* As actividades asistenciais e cientificas para realizar

Todos estes puntos definense nun programa de formacién proposto polo SECPAL, que
acordou co Ministerio de Sanidade que a medicina paliativa seria unha das ACE (areas de capacitacion
especifica), estando en proceso de elaboracién o curriculo médico e de enfermaria.

As areas de capacitacion propostas son:
* Bioldxica
* Psicoldxica
e Atencién a familia
* Etica
e Traballo en equipo
* Legal
* Organizacién
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¢ Formacion
* Investigacion
* Sociocultural

Espiritual

Asi mesmo, deberia implantar formacion en coidados paliativos dentro dos curriculos formativos
das especialidades médicas e cirurxicas.

5.4

NVESTIGACION EN COIDADOS PALIATIVOS

A investigacién no ambito dos coidados paliativos é fundamental para o progreso e a evolucién
para unha mellora constante na atencion integral destes pacientes e das suas familias.

O apoio a investigacién neste campo debe ser estudado de maneira preferente pola Conselleria
de Sanidade e o Servizo Galego de Saude, establecendo programas de investigacién e promovendo
proxectos nos que se involucren as diferentes estruturas asistenciais, hospitaias, HADO, atencién
primaria..., asi como potenciando as propostas que partan deles.

Tamén se fomentara a participacion nos estudos de investigacion entre diferentes estruturas
asistenciais e con outras comunidaes autdbnomas.

As principais lifias de investigacion deben de ir encamifiadas a conseguir as maiores satisfaccions
dos doentes e das suas familias, asi como dos colectivos profesionais que traballan con eles.

Hai que primar a busca da mellora continua, co fin de prestar un servizo caracterizado pola
calidade, eficacia e eficiencia dos recursos dispofiibles.
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6.
" SISTEMAS DE INFORMACION

O hospital ou area sanitaria dispora dun sistema de informaciéon adecuado para cubrir as
necesidades de informacion integrada do Plan de Coidados Paliativos. Os formatos de citacion, CMBD,
peticions de probas, interconsultas e altas, deben ser homologables cos do hospital, e integrables nun
cadro de mando unico para todo o centro.

A informacion asistencial do plan realizarase baseandose en procesos e estruturas de
clasificacion de pacientes, tanto para o seguimento da actividade clinica, como para a estimacién de
custos.

O subsistema de informacién do Plan de Coidados Paliativos completarase cun cadro de
indicadores, que permita a avaliacidon e seguimento dos seus obxectivos.

6.1
I
INFORMES DO PACIENTE

Neste momento estase a implantar en Galicia o proxecto IANUS. O obxectivo do proxecto
IANUS é o de dotar os profesionais sanitarios do Servizo Galego de Saude dunha ferramenta potente
e eficaz para a xestion da informacion clinica, dispofiendo dun modelo Unico de acceso a informacion
dos pacientes, a través dun portal web.

Podese acceder a toda a informacién asociada ao paciente recuperandoa de calquera sistema
de informacién onde se rexistrase unha atencion (citas, laboratorio, enfermaria, radioloxia, cirurxia,
hospitalizacion...), integrandoa coa informacién clinica xerada polo propio sistema.

Existe un mecanismo de xustificacion de acceso que asegura o seu correcto uso.
A informacion estrutirase nun modelo xerarquico, categorizando os actos asistenciais e a
informacion asociada a eles. Existe unha visién corporativa, permitindolles aos servizos/facultativos

personalizala as suas necesidades.

O sistema permite a xeracion de documentacion clinica e protocolos, normalizando a estrutura
e contido dos documentos a nivel corporativo.

Todos os documentos son asinados dixitalmente sempre, s6 cando se validan son accesibles por
quen estea autorizado. Unha vez validados s6 se poden incluir addendas por parte do seu creador.




|
(o]

PLAN GALEGO DE
coidadospaliativos

Dende o contorno de IANUS pddense realizar peticions a outros servizos (probas radioldxicas,
citas sucesivas, inclusion na lista de espera,...) e realizar o seguimento do seu estado.

Cada profesional dispén dunha caixa de correo onde recibira peticions (interconsultas) doutros
profesionais (primaria, especializada) e dende onde efectua peticions ao resto.

Ainda que o proxecto IANUS ten como ambito tanto atencién especializada como atencién
primaria € posible que sexa dificilmente operativo no domicilio do paciente. Por iso débese estudar o
desenvolvemento de sistemas para poder acceder a historia clinica dos pacientes do Plan Galego de
Coidados Paliativos dende o lugar de asistencia (a través de redes wifi e aparatos portatiles como o
Tablet PC, por exemplo).

A historia clinica, independentemente do soporte fisico no que se encontre, debe conter o
resultado das avaliacions, seguimentos e reavaliacions, os obxectivos terapéuticos e plans de coidados,
tratamentos recibidos, exploracions realizadas e calquera outra informacion que se considere relevante
para a atencion integral do paciente e/ou a sua familia, ademais da informacién correspondente sobre
o consentimento informado das intervencions que se recomenden.

Debera elaborarse un informe de asistencia que identifique o motivo de intervencion principal
do equipo de coidados paliativos, datos sobre a enfermidade principal, sintomas principais, axuste
emocional, situacion familiar, etc.

6.2
L
REXISTROS DE ACTIVIDADE

Para cofiecer a actividade desenvolvida débense establecer uns indicadores. Os indicadores
son datos ou conxuntos de datos que axudan a medir obxectivamente a evoluciéon dun proceso ou
unha actividade. Os indicadores deben ser cuantificables e obxectivos. Estableceranse uns indicadores
basicos comuns a todos os dispositivos asistenciais do plan, podéndose establecer outros especificos
en cada area se se estima oportuno.

A continuacion preséntase unha listaxe dos indicadores basicos de actividade que se deben
agrupar segundo o dispositivo asistencial implicado:

6.2.1

Hospitalizacion

* N° pacientes no programa

* N° camas funcionantes

* N° camas habilitadas (utiles)

* NC°ingresos urxentes

* N°ingresos programados

* NCingresos totais

» NP° estancias (hospital, domicilio,...)
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» Estancia media

» Estancias sociais (entre alta médica e administrativa)
* Altas

+ Indice de rotacién

* % de ocupacion

* % de reingresos

» Estancia media de reingresos

» Estancia media do ingreso previa ao reingreso
* Demora de reingresos

* Taxa de mortalidade

* Supervivencia media

* Necropsias

6.2.2
Hospitalizacién a domicilio

* NP°de visitas (por estamento / caracter / quenda / dia / conxunta)

* N°de chamadas telefénicas (por estamento / caracter / quenda / dia)
» Procedencia de pacientes

» Estancia hospitalaria previa

» Estancia domicilio

» Estancia media domiciliaria

» Taxa de intervencion xeral (n° visitas / estancias en domiclio)

+ Indice visitas/paciente

» N° técnicas (paracentese, toracocentese...)

* Tempo de desprazamento

6.2.3

Area consultas

» Frecuentacion

* N° primeiras visitas

» N° sucesivas visitas

* % de visitas urxentes sobre totais

* N°técnicas

» N° consultas (facultativo, enfermaria, psicélogo, traballador social, interdisciplinares,...)

ESN
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6.2.4
—

Atencion primaria

Area consultas:

°

Frecuentacién

N° primeiras visitas

N° sucesivas visitas

% de visitas urxentes sobre totais

N° consultas (facultativo, enfermaria,...)

Asistencia a domicilio

N° de visitas (por estamento / caracter / quenda / dia / conxunta)
N° de chamadas telefénicas (por estamento / caracter / quenda / dia)

* Tempo de desprazamento

6.3

CADRO DE MANDOS

Un dos elementos clave do plan é a sua monitorizacion e avaliacion. Por iso é esencial o

desenvolvemento dun sistema de informacioén da actividade desenvolvida. Para iso proponse o desefio

dun cadro de mandos integral que permita obter informacién sobre datos asistenciais, de persoal,

de farmacia, de custos... O cadro de mandos é unha ferramenta de xestién que facilita a toma de

decisions, e que recolle un conxunto coherente de indicadores que lles proporcionan aos profesionais

unha vision comprensible da sua area de responsabilidade.

O cadro de mandos debera recoller informacién dos seguintes aspectos:

Parametros de actividade
Parametros de calidade
Gastos farmacia, funxibles...
Recursos humanos

Satisfaccion de usuarios

A continuacion sinalanse os criterios establecidos pola SECPAL en 2006 (Indicadores e

estandares de calidade en coidados paliativos) como base da avaliaciéon da calidade dos coidados

prestados:
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6.3.1
Atencién de pacientes e familias
Area relevante Ne° Criterio Estandar
Os pacientes han ter realizada unha avaliacién inicial
1 das suas necesidades que quedara rexistrada na historia 100%
Avaliacion de clinica
necesidades
O equipo debe reavaliar as necesidades do paciente
2 o 80%
periodicamente
3 A unidade debe definir un plan de coidados ou de atencion 80%
personalizado para cada paciente °
A familia ou contorno coidador do paciente debe dispoiier o
4 L. e - 70%
dun plan de atencién de apoio as suas necesidades
Obxectivos 5 O equipo rexistrara o control de sintomas e os resultados 70%
terapéuticos do plan terapéutico °
0O equipo debe utilizar escalas validadas para a avaliacion
6 70%
da dor
Os obxectivos terapéuticos do paciente deben ser
7 - Lo 70%
reavaliados periodicamente
O equipo debera dispofier dun programa especifico para o
8 . X 100%
a atencioén ao do
B 9 O paciente debe ter identificado un coidador principal da 80%
Atencion sUa asistencia dende o primeiro momento da atencién °
integrada
10 A unidade debe ter definido como acceder aos servizos 100%
nos casos de urxencia ?
1" O paciente debe ter definido un plan farmacoterapéutico. 90%
O paciente debe sempre dar o seu consentimento o
12 . - iy 70%
informado nas intervencions que se recomenden
Dereitos do paciente | 13 O paciente _d(_ebe poder accgder a expresar as suas 40%
vontades anticipadas por escrito
O equipo debe poder ofertar unha asistencia espiritual o
14 . 100%
segundo a vontade do paciente
A unidade debe dispoiier dun protocolo de deteccion das
15 . <. . N - 100%
necesidades de educacién do paciente e a sua familia
Educacién do A unidade debe rexistrar a educaciéon do paciente e da
. - 16 - L. - 75%
paciente e familia familia nunha documentacion axeitada
O paciente e a sta familia deben recibir educacion sobre
17 o . - 70%
tratamento farmacoloéxico, nutricion e coidado.
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6.3.2.

Avaliaciéon e mellora

Area relevante N° Criterio Estandar
O equipo debe coiecer periodicamente a opiniéon e
18 . <. . o 100%
satisfaccion dos seus pacientes e familias
Mellora da calidade 19 O equipo _del_)e dlsponel: dun _5|_stema de monitorizacion 75%
dos seus indicadores asistenciais
O equipo identificara e traballara nun plan de mellora o
20 b . 100%
continua da calidade
21 O paciente de coidados paliativos debe dispoiier dunha 70%
Sistemas de rexistro historia clinica unica e multidisciplinar °
e documentacion 22 O paciente debe poder dispoiier dun informe de asistencia 80%
completo °
6.3.3
Estrutura e organizacion
Area relevante N° Criterio Estandar
A unidade debe ter estruturada a composiciéon do equipo
23 | - 100%
Equipo interdisciplinar
interdisciplinar A unidac!t? debe describir o funcionamento ) e
24 |responsabilidades de cada membro do equipo 70%
interdisciplinar
Os pacientes deben ser atendidos nun contorno que facilite o
25 L 85%
a sua intimidade
Organizacién A comunicacion e o trato cos pacientes debera permitir a
e contorno da 26 " L P P 100%
- . confidencialidade
asistencia
A unidade debe disporier dun horario de visitas flexible as o
27 100%
24 horas
6.3.4.
Traballo en equipo
Area relevante ' Criterio Estandar
O equipo debe realizar as reunidns interdisciplinares o
28 . 85%
. establecidas
Sistema de traballo - -
O equipo debe dispofier dun conxunto de protocolos
29 L g 100%
minimos de actuacioén
Coidado e soporte 30 O equipo debe definir formalmente as stas actuacions 80%
do equipo para previr o burn-out dos seus membros °
Formacién 31 (0] eo_|uipo debe dispoiier dun plan anual de formacién 100%
continuada e continuada dos seus membros
investigacion 32 | O equipo debe establecer un plan de investigacion 100%
O equipo debe establecer sistemas de coordinacion cos o
33 X 100%
recursos da area
Coordinacion entre 34 O equipo debe dispoier dun protocolo de coordinacion 100%
niveis e servizos da atencion a domicilio cos servizos de internamento ?
35 A unidade debe dispofier por escrito os criterios de 100%

actuacion para a admisién de pacientes
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6.4

TRABALLO EN GRUPO CON INTRANET PROPIA

Adimension do Plan de Coidados Paliativos e a cantidade de dispositivos asistenciais implicados
nel fan imprescindible a creacién de plataformas onde se xestione e comparta o cofiecemento facéndoo
accesible a todos os profesionais implicados. Por iso, como un elemento basico para o desenvolvemento
e mantemento do plan créase unha plataforma na que se inclien os seguintes elementos:

Guias de apoio

Marco normativo
Discusion de casos
Sesions interdisciplinarias
Noticias

Esta plataforma web estara colgada na do Servizo Galego de Saude como un plan corporativo
€O seu conseguinte mantemento e actualizacion.

6.5

OBXECTIVOS DE XESTION

Os dispositivos asistenciais pactaran os obxectivos de xestion con caracter anual coas direccions
das suas correspondentes areas/centros nos que se poderan incluir os seguintes apartados:

Mision
Obxectivos e lifias de desenvolvemento
Carteira de servizos
Procesos (segundo GRDs)
Recursos humanos e materiais
Organizacion do servizo/unidade
Obxectivos anuais

o Actividade

o Calidade

o Docencia e investigacion

o Econdmicos

Sistema de informacién, seguimento e avaliacion de resultados
Sistema de incentivos

|U‘I
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7
= PARTICIPACION DO PACIENTE E DA FAMILIA

7.1
I
COIDADOR PRINCIPAL

Dende unha perspectiva integral, un programa de coidados paliativos debe considerar a unidade
familiar como o obxecto de coidados, e, dentro deste contorno inmediato, interesa especialmente a
figura do coidador/a principal.

O coidador principal do paciente definese como a persoa que asume a carga principal dos
coidados. Son moitas as funcions que debe asumir, tanto a nivel fisico como emocional. Estamos ante
procesos longos e complexos onde o nivel de necesidades cambia e/ou aumenta progresivamente.
Faise asi necesaria unha importante capacidade de planificacion e adaptacion continua, cémpre,
polo tanto, que dende as unidades e servizos onde se atendan pacientes paliativos se tefia unha
especial consideracion con esta figura, posto que determinara nunha gran medida a calidade de vida
do paciente. Asi debe ser tida en conta como unha persoa coa que colaborar e & que apoiar e coidar,
sen esquecer que unha coidadora eficaz € un recurso insubstituible. Trataremos, pois, de:

» Manter con ela/el unha comunicacion continua, fluida, e bidireccional.

» Adestrar en todas aquelas habilidades necesarias para o coidado eficaz do paciente
mediante a informacion e o adestramento.

» Reforzar e recofiecer de forma expresa o importante papel que esta a desenvolver, e
modelar aquelas condutas que consideremos mellorables.

» Mostrar unha actitude de escoita e empatia.

Un aspecto importante que non debemos esquecer é o alto risco de claudicacion emocional
que existe en case todos os casos, dado o elevado nivel de necesidades que presenta un paciente
avanzado e complexo. E moi importante o desefio de protocolos de deteccién de factores de risco,
a sua prevencion e manexo. A actuacion, no caso de chegar a producirse a crise de coidados ou
claudicacion, non debe limitarse ao ingreso do paciente, senén que habera que intervir con esta persoa
de referencia de xeito interdisciplinar con vistas & sua recuperacion emocional. Isto permitira en moitos
casos a posibilidade de que o paciente poida volver ao seu contorno familiar.

[6;]
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7.2

APOIO A FAMILIA

A familia € un elemento clave na atencién do enfermo, porque é a sUa rede de apoio mais
importante no sé para a satisfaccion das suas necesidades fisicas, sendn tamén as de tipo emocional
e espiritual. Nos coidados paliativos a familia forma co paciente unha unidade de tratamento, porque o
que afecta a un inflie no outro e viceversa.

Por iso, necesita educacion, informacidon, axuda e moita comprensidn para exercer
adecuadamente o seu papel de soporte do enfermo e seguir adiante despois do seu falecemento.

Obxectivos do traballo coa familia:
e Satisfacer as slas necesidades de informacién e mellorar o seu nivel de comunicacion.

* Ofrecerlles seguridade no coidado do seu familiar enfermo facilitando a sta participacion
no coidado e ensinandolles a coidar.

* Proporcionarlles apoios emocionais e fisicos, reducindo os temores das familias.
* Facilitarlles a toma de decisions.
* Acompanalos na agonia e no doé.

Asi mesmo, elaboraranse guias educativas que faciliten a formacién e favorezan a
autoaxuda.

Desenvolver as medidas sociais, sanitarias e xuridicas que faciliten o coidado do enfermo
por parte da familia: apoio econdmico por coidado de familiares en situacion terminal, gastos de
desprazamento, farmacia...

7.3
I
CONSENTIMENTO INFORMADO

O consentimento informado (Cl) pédese definir como o proceso gradual e continuado, plasmado
en ocasions nun documento, mediante o que un paciente capaz e adecuadamente informado polo seu
médico acepta ou non someterse a determinados procesos diagndsticos ou terapéuticos en funcién
dos seus propios valores. Non se trata dun documento senén dun proceso, xa que a informacion sera
ofrecida de forma continua, para ir asumindo de xeito compartido as decisidons que se van adoptando.
Precisa dunha adecuada relacién clinica, cunha premisa de gran respecto as persoas, ao tempo que
€ un parametro de medida da calidade ética desta relacion, e, polo tanto, da calidade da actividade
asistencial e investigadora.

7.3.1
|| - -
Obxectivos xerais do ClI

En lifas xerais persegue os seguintes fins:
1. Primariamente:
a. Respectar a persoa enferma nos seus dereitos e a sua dignidade.
b. Asegurar e garantir unha informaciéon adecuada que lle permita participar ao
paciente na toma de decisidns que lle afectan.
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2. Secundariamente:

a. Protexer a actuacion dos profesionais facéndolles compartir o proceso da toma de
decisions co paciente e a sua familia.

b. Determinar o campo de actuacion dentro do que pode desenvolverse licitamente a
actuacion médica.

7.3.2

Elementos basicos do ClI

Para que a decision sexa considerada autonoma debe cumprir as seguintes condicions:
1. Que o paciente sexa capaz de tomar decisions (capacidade).
2. Que a decision se tome de xeito voluntario e libre (voluntariedade).

3. Que a decision se adopte tras comprender e ponderar a informacion recibida
(elemento informativo e consensual).

Capacidade do paciente
E o elemento central do consentimento: a capacidade da persoa para decidir. Supén comprender
e asimilar a informacién pertinente a decision que se vai a tomar, no referente as consecuencias de
realizar ou non a intervencién médica en cuestién. Ademais debe estar en condicions de ponderar
esa informacién no proceso de toma de decisions. Os parametros que demostran a capacidade dun
paciente son:
— Recofiecemento correcto da natureza da situacion.
— Comprension real das cuestions.
— Manexo racional da informacion.
— Capacidade de elixir.
En funcién do tipo de decision para tomar, das circunstancias do suxeito se establecen niveis
de competencia.

Voluntariedade

Este elemento procede da forma de obter o consentimento: debe ser libre, sen coaccions internas
ou externas. O enfermo pode recibir coaccions tanto do equipo asistencial como do seu contorno. O
profesional debe distinguir entre persuasion aceptable, xa que supén dar razéns, e coaccion, inaceptable
polo que supon de presion.

Elemento informativo e consensual

O tipo de informacion que se ofrece é outro dos elementos do consentimento, sobre todo
no referente a cantidade. Debe ser suficiente para que o paciente tome unha decisién responsable.
Incluira de xeito claro, veraz e sinxelo o concernente aos posibles beneficios, riscos, alternativas,
efectos secundarios, etc. A linguaxe utilizada ten que ser accesible. A actitude do persoal sera en todo
momento honesta.

Ainda que é preciso calibrar o tempo e 0 modo no que se proporciona a informacion, hai que
procurar que o paciente viva dentro da realidade.

(6]
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7.3.3

Elementos diferenciais do Cl en paliativos

Ainda que a finalidade e obxectivos do Cl en CP permanecen inalterados, os seus aspectos
formais poden presentar peculiaridades, no que se refire a metodoloxia, estrutura e proceso, que se
derivan das seguintes circunstancias:

— Especial vulnerabilidade da persoa na fase avanzada.

— Sintomatoloxia cambiante e animo inestable, asi como as frecuentes alteracions cognitivas
que dificultan o proceso de informacién e o consentimento.

— A curta expectativa de vida pode resultar un factor limitante do proceso de informacién e
de cofiecemento dos desexos dos pacientes que ademais no noso medio adoitan ter un
escaso cofiecemento do seu proceso.

— Afrecuente aparicién de complicaciéns que provoca situaciéns de urxencia nas que hai que
tomar decisions con rapidez.

— Maior nivel de incerteza, que require dunha maior sensibilidade e flexibilidade por parte do
equipo, que debe saber transmitir.

7.4
L Z
INSTRUCIONS PREVIAS

No marco da Lei 41/2002, do 14 de novembro, basica reguladora da autonomia do paciente e
de dereitos e obrigas en materia de informacion e documentacion clinica e da Lei de Galicia 3/2005,
do 28 de maio, reguladora do consentimento informado e da historia clinica dos pacientes, encadranse
o desenvolvemento de instrumentos de respecto efectivo da autonomia na relacién clinica. Estes
instrumentos son o proceso de consentimento informado no paciente capaz e as instruciéns previas,
as que se recorre cando o paciente se encontra en situacién de incapacidade.

As instrucidns previas xurdiron para resolver dalgunha maneira o caracter xenérico dos
testamentos vitais, xa que incorporan referencias mais concretas sobre determinadas terapias e
procedementos especificos e adétanse combinar cun poder de representacion onde se designa unha
Ou varias persoas como representantes.

Polo documento de instruciéns previas, unha persoa maior de idade, capaz e libre, manifesta
anticipadamente a sua vontade con obxecto de que se cumpran 0s seus desexos no momento en que
chegue a unha situaciéon na que non sexa capaz de expresalos persoalmente, sobre os coidados e no
tratamento da sua saude, ou unha vez chegado o falecemento, sobre o destino do seu corpo ou dos
seus organos. O outorgante do documento pode tamén designar un representante para que, chegado
0 caso, sirva como o seu interlocutor co equipo sanitario, para procurar o cumprimento das instrucions
previas.

Mediante este documento, un cidadan pode decidir, cando ainda é capaz, como habera de ser
tratado cando no poida tomar decisiéns por si mesmo e outros deban facelo no seu lugar. E unha forma
de autotutela.
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Debemos sinalar que, cando unha persoa toma decisidons por outra, pode substituila ou
representala. O termo representacion & mais respectuoso co principio de autonomia e denota que
certamente se intenta substituir o incapaz pero tendo presente o seu propio sistema de valores, mentres
que o termo substitucidon deberia reservarse para aqueles pacientes que nunca tiveron un sistema de
valores persoal. Os documentos de instrucions previas tefien por obxecto que outros nos representen, é
dicir, que apliquen os nosos propios sistemas de valores cando nés non poidamos facelo. Deberaselles
lembrar, asi, aos familiares que actien como substitutos do paciente, que deben representar o que
seria a propia vontade deste.

Historia de valores

As instrucions previas tefien por obxecto determinar coa maior precision posible o que o
paciente non quere que se lle faga; a sua funcién é, polo tanto, negativa. Para subsanar este problema,
nos ultimos anos comezouse un interesante movemento que vai mais ala, e que intenta enfocar o
problema de forma positiva. Tratase pois de cofiecer o que o paciente quere, polo tanto de ter unha idea
clara dos seus valores, e planificar con el a asistencia sanitaria que se lle vai prestar. A analise do seu
sistema de valores é o que deu lugar a un valioso documento cofiecido co nome de Historia de valores.
A planificacion en positivo da sta asistencia sanitaria, chaméuselle planificacién anticipada. Estes
documentos estan chamados a complementar a clasica historia clinica, no convencemento de que
para unha correcta asistencia sanitaria a exploracién dos valores dos pacientes e 0 seu cofiecemento
son tan importantes como os feitos clinicos.

A atencion primaria atdopase nunha posicion optima para recoller as historias de valores, polo
tipo de relacion clinica prolongada no tempo.

A vertente mais positiva da aparicion destes documentos € que mediante o seu uso poderase
respectar mais e mellor a vontade das persoas; mais iso s6 ocorrera no caso de que saibamos levar
a cabo a sua aplicacién clinica de maneira correcta e poidamos superar 0os problemas que o seu uso
traera aparellados.

Seria moi importante que tanto os profesionais de atencién primaria, como os equipos de
atencion domiciliaria ou das unidades hospitalarias, axudasen o paciente neste aspecto, xa que unha
instrucion previa pode ser un magnifico instrumento para evitar, por exemplo, que cando o paciente
sexa ingresado por unha complicacion aguda reciba tratamentos que non desexa por parte de equipos
médicos que non o cofiecen, nin saben practicamente nada acerca dos seus valores persoais.

Esta norma non é unha carta en branco para a autonomia, senén un documento cuxa aplicacion
ten uns limites claramente estipulados:
1. O ordenamento xuridico, e a lex artis.
2. Acorrespondencia entre o suposto de feito de que o paciente tefia previsto no momento de
redactar o documento e a situacion clinica e patoléxica que padece no momento de aplicar
as instrucions.

Estes documentos deben servir para que cada cidadan estipule a sua propia calidade de vida,
especificada no nivel de tratamento que quere asumir.

o1
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Maila, os problemas e limitacions que presentan estes documentos, non cabe dubida de que
tanto o proceso de consentimento como os procesos de instrucions previas son instrumentos moi
Utiles para que os enfermos poidan ir tomando as suas propias decisiéns no ambito da saude e da
enfermidade. Si se sinalan as garantias e cautelas de validez e interpretacion, chegaremos a conseguir
un equilibrio entre a aplicacién dos nosos cofiecementos e o respecto as decisions das persoas que
queren planificar o final das suas vidas.
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8

““PARTICIPACION DA COMUNIDADE

8.1
A PARTICIPACION CIDADA EN COIDADOS PALIATIVOS

Nos ultimos tempos estamos vivindo unha transformacion do papel dos cidadans no Sistema
Nacional de Saude. Como en moitos outros sectores da nosa sociedade, a participacion dos cidadans
foi demandada por eles e recollida no noso ordenamento xuridico. Dende a aprobacion da Lei xeral de
Sanidade (Lei 14/1986, do 25 de abril) intentouse garantir a participacion dos cidadans en conxunto na
elaboracién dos plans de saude. Isto desenvolveuse pola OMS en 1998 no documento Salud para todos
en el siglo XXI. Nel recollese a participacion e a responsabilidade das persoas, grupos e comunidades
e das institucions, as organizaciéns e os sectores no desenvolvemento da saude.

O marco normativo da participacion cidada recéllese na Lei 7/2003, do 9 de decembro, de
ordenacion sanitaria de Galicia (LOSGA), no Decreto 97/2001, de regulacion basica dos 6rganos de
direccion, asesoramento, calidade e participacion das institucions hospitalarias do Servizo Galego de
Saude que regula a participacion cidada nas areas de saude da nosa comunidade autbnoma e no
Decreto 15/2005, que establece a estrutura da Area Sanitaria de Ferrol que define a da sta area de
influencia.

A LOSGA no seu Titulo VII regula a participacion cidada na sanidade publica galega. No
ambito autondmico créase o Consello Galego de Saude (Capitulo II) que se define como o principal
organo colexiado de participacion comunitaria no sistema sanitario de Galicia e asignanselle tarefas
de asesoramento da Conselleria de Sanidade na formulacién da politica sanitaria e no control da sua
execucion.

A ordenacién da participacion cidada e a busca da sua lexitimidade representativa son dunha
gran dificultade. As experiencias na nosa comunidade son ainda escasas, pero constiten un dos eixos
centrais da politica sanitaria de Galicia.

A medicina comunitaria s6 ten sentido coa participacién activa e responsable dos cidadans. Isto
foi definido por Mayor Zaragoza no seu texto Los nudos gordianos. Nel reflexiona sobre a importancia da
participacion dos cidadans facendo especial mencion ao escenario municipal, debido & sta proximidade
ao individuo. Por iso, o desefio dunha participacion baseada en concellos, asociacidéns de vecifos...
axustase moito ao marco normativo sanitario galego. O Plan de Coidados Paliativos, como se describiu
no presente documento, pretende dar resposta as necesidades dos pacientes e das suas familias. En
calquera caso o camifio & longo, pero é imprescindible unha participacion responsable de cidadans
debidamente informados no desenvolvemento e posta en marcha deste plan.

(6]
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8.2
L
VOLUNTARIADO

Voluntario: aquela persoa que quere colaborar de forma altruista dedicando as suas aptitudes
e tempo libre ao servizo da comunidade.

Forman parte dos equipos de coidados paliativos, constituindo unha parte importante deles, xa
que implican a comunidade e promoven a solidariedade humana.

A actividade do voluntario encamifiase directa ou indirectamente a mellorar a calidade de vida
do enfermo e apoio a familia/coidadores. Participan nas tarefas administrativas, axudando en xestions
concretas. Realizan actividades de orientacién ao ocio, tempo libre, de animacién socio-cultural,
debates, foros, etc, ben en hospitais ou no domicilio dos enfermos.

Voluntariado no hospital: son aqueles voluntarios que acoden aos hospitais e a sua funcién
desenvoélvese ao lado do enfermo e da sua familia/coidadores, en colaboracién co equipo asistencial do
centro, co obxecto de facilitar a stia estancia hospitalaria, asi como a stia adaptacion a este proceso.

Voluntariado en domicilio: a misién fundamental destes voluntarios é a de ofrecer a sua
dispofiibilidade para co enfermo e familia/coidadores, servindo de apoio e compafia para eles.

Sendo conscientes da problematica que leva o enfermo avanzado e complexo, € conveniente
que os voluntarios sexan debidamente seleccionados e formados para que o desenvolvemento do seu
labor cumpra os obxectivos previstos ao menor custo emocional posible.

Para contribuir neste importante labor, € fundamental que estas persoas estean debidamente
coordinadas e as suas tarefas claramente especificadas e definidas.

8.3
L z
ASOCIACION DE PACIENTES

Os profesionais da saude en xeral, e dos coidados paliativos en particular, podemos ter un
importante papel para facilitar a creacion e o aumento de redes de apoio entre a poboacion subsidiaria
dos nosos servizos.

En termos xerais, podemos identificar as seguintes grandes tarefas dun profesional respecto
dun grupo de axuda mutua ou asociaciéon de pacientes:

* Apoiar profesionalmente un grupo de axuda mutua existente: o profesional asiste como
convidado, para cubrir a demanda grupal ou monitorizar o traballo do grupo que solicitou
esta tarefa.

e Fomentar o inicio dun novo grupo de axuda mutua na comunidade. Isto implica convocar
un numero de persoas potencialmente interesadas en formar un grupo de axuda mutua, a
partir dunha reunion informativa na que se expliquen as caracteristicas, encadre xeral de
traballo e filosofia autoxestiva de axuda mutua.
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e Xestionar un grupo de axuda. Isto é, facer o seguimento dun grupo dende os seus inicios,
promovendo a aprendizaxe da autoxestion.

o Dirixir os pacientes ou afectados aos grupos existentes ou conectalos coa
comunidade.

o Recoller experiencias e compartilas con outros profesionais.
e Favorecer a creacion de estudos cientificos.

Neste sentido, o rol dos profesionaies nas asociacién de pacientes queda concibido como un
rol de facilitador.

|O7
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9

“““AVALIACION E SEGUIMENTO

O Plan de Coidados Paliativos de Galicia recolle as propostas e obxectivos iniciais para o seu
desenvolvemento. Asemade achéganse instrumentos e indicadores que permitiran a sua avaliacion
continua, e que deben ser o referente de continuidade do plan e axudar a elaborar iniciativas de mellora,
mediante a implicacion das estruturas directivas do Servizo Galego de Saude.

O plan nace cunha vontade de ter unha cobertura axeitada no ambito de toda a comunidade
auténoma. Asi, as unidades funcionantes no C.H.U. Juan Canalejo de A Corufia e no C.H. de Ourense,
unironse nos ultimos meses do ano 2005 as do C.H. Arquitecto Marcide de Ferrol, o C.H. de Pontevedra
e o C.H.U. de Vigo, estando prevista a apertura de novas unidades no C.H. “Xeral-Calde” de Lugo, e
C.H.U. de Santiago no primeiro semestre de 2006.

CORUNA | FERROL | SANTIAGO | OURENSE | LUGO | PONTEVEDRA  VIGO TOTAL
POBOACION TOTAL | 496.214 | 193.416 | 386.987 | 263.559 | 222.363 | 222.230 | 428.105 | 2.212.874
POBOACION >
104.994 | 44.356 | 93.188 92224 | 99.114 51.855 93.659 | 587.784
65 ANOS
% > 65 ANOS 20 % 23 % 21% 28 % 29 % 18 % 17 % 22%
" UNIDADES 1 1 1 1 1 1 1 7
S CAMAS | 30 17 20 18 15 15 15 130
2
s HADO/
< ATENCION 2 1 1 1 2 1 4 12
DOMICILIARIA
RATIO CAMA
POR MILLON 60.4 87.8 51.6 56.9 67.4 67.4 35 57,4
HABITANTES

As areas e hospitais que neste momento non contan con unidades especificas de coidados

paliativos iran incorporando progresivamente estruturas das recollidas neste plan, co obxecto de prestar
unha asistencia homoxénea aos pacientes subsidiarios deste tipo de coidados, para o que se debera
contar dunha forma coordinada cos dispositivos de atencién primaria e atencién especializada de cada
area. Asi en xufo do ano 2007 entran en funcionamento os equipos de soporte de coidados paliativos
de Burela, Monforte de Lemos e O Barco de Valdeorras, e esta prevista a creacién de mais equipos
noutras areas.

(o]
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Tamén se debera ter en conta, para un mellor aproveitamento dos recursos, o establecemento
de marcos de cooperacion estable con dispositivos de outras organizacidns asistenciais sen animo de
lucro (Centro Oncoldgico Regional [C.O.R.], Asociacion Espaiola Contra el Cancer [A.E.C.C.]).
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10
RECOMENDACIONS

Orientacion a atencion no domicilio do paciente con enfermidade avanzada e complexa como
o lugar mas idéneo para seguir a sua evolucion, control, apoio e tratamento.

Garantir a continuidade asistencial dos pacientes do PCP a través dun sistema integrado de
asistencia.

Establecer un plan de formacién continuada dentro do PCP.

Apoio institucional as lifias de investigacion en coidados paliativos, especialmente naquelas
linas que avalian o impacto das medidas adoptadas no PCP

Asegurar a coordinacion dos servizos sanitarios cos servizos sociais.

Desenvolvemento dun sistema de informacion que permita a adecuada avaliaciéon do PCP.

Creacion dun sitio web do PCP na paxina web do Servizo Galego de Saude.

Existencia dun responsable autonémico do PCP para a coordinacién dos dispositivos
asistenciais asi como da avaliacién e desenvolvemento do PCP.

A implantacion e desenvolvemento do PCP debera garantir a creacidén daqueles dispositivos
asistenciais que sexan necesarios para a consecucién dos seus obxectivos.

Os obxectivos e principais indicadores do PCP débense incluir nos protocolos de actividade
e seguimento que utilice o Servizo Galego de Saude.

Débense establecer medidas que permitan unha adecuada asistencia aos pacientes do PCP
as 24 horas.

O PCP debe garantir a autonomia do paciente con independencia do lugar onde se preste a
asistencia.

[e2]
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