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Implantacion del Plan Andaluz de Cuidados Paliativos

1. INTRODUCCION

Durante el afio 2007 se elaboré el Plan Andaluz de Cuidados Paliativos, que se viene
implantando desde el afio 2008 y tiene una vigencia hasta el afio 2012. De cara a la puesta en
marcha del mismo, la DGCIGC se planted la necesidad de averiguar expectativas y necesidades
de distintos colectivos ligados a la provision de los Cuidados Paliativos o receptores de los
mismos (gestores/as, profesionales del SSPA y pacientes, familias o personas cuidadoras), asi
como posibles debilidades, barreras, oportunidades y fortalezas a tener en cuenta para mejorar
dicha implantacion y asegurar ciertas claves de éxito.

Asi, en 2008 se llevé a cabo un estudio, contando con financiacion del Ministerio de Sanidad, en
el que se exploraron necesidades, expectativas y analisis de situacion de personas cuidadoras,
profesionales y gestores/as, a traves de metodologias cuantitativas y cualitativas.

La valoracion global del proyecto y sus resultados fue bastante buena porque aporto
muchisima informacion y claves para trabajar desde el PACPA y gestionar las

expectativas generadas en el entorno ciudadano y profesional.

En el momento actual, afrontando ya el ultimo afio de implementacion del PACPA, se planted la
necesidad de realizar un nuevo estudio que permitiera comparar sus resultados con los
obtenidos en 2008 y valorar en qué ambitos se han percibido avances desde la

perspectiva de ciudadania, profesionales y gestores/as.
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2. OBJETIVOS Y METODOLOGIA

OBJETIVOS

El objetivo general de este estudio consiste en profundizar en el detalle de las valoraciones,

opiniones y percepciones de profesionales y gestores/as.

Los objetivos especificos son los siguientes:

Valorar la situacién actual de los Cuidados Paliativos en Andalucia.
Detectar avances logrados por el PACPA.

Identificar debilidades o lagunas en el desarrollo de los Cuidados Paliativos en Andalucia.
Retos pendientes de abordar o lograr por el PACPA.

Identificar las propias debilidades, fortalezas, barreras y oportunidades que, desde los
sectores profesionales y de gestion, pueden estar operando en la provision de los Cuidados

Paliativos.

METODOLOGIA

Talleres de trabajo (profesionales)

Se establecieron los siguientes grupos de trabajo de cara a dar respuesta a los siguientes

perfiles profesionales:

- Profesionales de Recursos Avanzados en Cuidados Paliativos (Personal médico)

- Profesionales de Recursos Avanzados en Cuidados Paliativos (Personal de enfermeria)
- Profesionales de Especialidades Hospitalarias (Personal médico y de enfermeria)

- Profesionales de Medicina de Atencion Primaria

- Profesionales de Enfermeria Comunitaria

Cada grupo de trabajo estaba formado por entre 10 y 12 profesionales, seleccionados en base a

los siguientes criterios:
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- Pertenencia a alguno de los perfiles profesionales identificados.
- Implicacién/relacién con el proceso de Cuidados Paliativos.
- Motivacion intrinseca, capacidad de implicarse y disfrutar del proyecto.

- Representacion geogréfica.

Tras la bienvenida y presentacion de los/as profesionales participantes, se expusieron los
elementos clave del PACPA, asi como los objetivos generales y especificos de cada una de las

lineas recogidas en el Plan.

A continuacion se realizé una aproximacion a la situacion actual de los Cuidados Paliativos
en Andalucia tras 4 afios de implantacion del Plan a traveés de metodologias participativas. Para
alcanzar este objetivo, se llevé a cabo un analisis DAFO de cara a identificar las principales
fortalezas, oportunidades, debilidades y amenazas/barreras a las que se enfrentan actualmente

los Cuidados Paliativos.

La identificacion de oportunidades y amenazas/barreras que afectan a los CP se realizo
mediante la técnica de Grupo Nominal para la generacion de un panel. Se les solicitd a los/as
participantes que reflexionaran sobre las oportunidades que afectan a los CP y las escribiesen
en tarjetas que posteriormente serian pegadas en un panel. A continuacion se les pidié que
pensaran en las amenazas/barreras y los escribiesen en tarjetas de diferente color. Las tarjetas
resultantes de ambas dimensiones se agruparon en funcion de areas tematicas, mostrando una

“foto” del entorno externo que esta afectando a los CP en Andalucia.

Al igual que para la identificacién de las oportunidades y amenazas, se aplic la técnica de
Grupo Nominal, generandose un panel en el que se pusieron de manifiesto las fortalezas y
debilidades inherentes a los Cuidados Paliativos. Se solicitd a los participantes en el taller que,
de manera individual, reflexionaran sobre los puntos fuertes de los CP y que las escribiesen en
tarjetas. A continuacion, se les pidio que reflexionaran sobre los aspectos de mejora y las
escribiesen en tarjetas de color distinto a las empleadas en las fortalezas. Las tarjetas
resultantes de ambas dimensiones se agruparon en funcion de areas tematicas, mostrando una

“foto” del contexto interno de los CP en Andalucia.
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Finalmente se abrié un debate estructurado que fue moderado por el equipo consultor de la
EASP.

Para detectar e identificar los avances y retos pendientes en torno a la implantacion del
PACPA, se realizd un grupo focal. El guién se recoge en el Anexo | del presente informe. La

informacion generada fue grabada para su posterior analisis.

Con el objetivo de explorar las expectativas de los/as profesionales en torno a la situacion
deseada para cada una de las lineas en relacion con la situacion actual, se utilizd la técnica de
Grupo Nominal Adaptado (Modelo Horizonte). Esta técnica combina las opiniones
individuales para llegar a una decision de grupo, estructura la dindmica de los grupos para
minimizar la presion de posibles lideres y agiliza la concrecion de acuerdos reduciendo los
periodos de discusioni. Para ello se les pidio que valoraran cada una de las lineas estratégicas
del PACPA en funcién de los criterios “Situacién Actual” — “Situacion Ideal”. Se les solicitdé que
valoraran la situacion actual de cada Linea Estratégica en una escala de 1 (percepcion
negativa) a 10 (percepcion positiva). Para la valoracion de la situacion ideal la escala utilizada
fue de 1 (percepcion negativa) a 5 (percepcion positiva).

La jornada de trabajo en la EASP, se celebrd el 14 de febrero en horario de mafiana y tarde.

Entrevistas (gestores/as)

Para conocer profundizar en el detalle de las valoraciones, opiniones y percepciones de los/as
gestores/as, se ha optado por el uso de técnicas de investigacion cualitativas para obtener un
registro de calidad y con mayor detalle de la informacion a estudiar. La técnica utilizada ha sido

entrevista en profundidad semiestructurada.

El motivo por el que se ha elegido la entrevista como técnica para la recogida de la informacion,
es que la entrevista de investigacion como tal, permite llegar al conocimiento objetivante de un

problema, aunque sea subjetivo, a través de la construccion del discurso. Es una de las técnicas

! Milldn Carrasco, A., Ferndndez Ruiz, I. La técnica de grupo nominal adaptado como técnica grupal para la toma de
decisiones en el dmbito sanitario (Documento Interno EASP, no publicado)
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més apropiadas para el estudio del funcionamiento y de la organizacion psiquico; lo que en el
presente estudio es necesario recoger para dar a conocer los diferentes puntos de vista de los
miembros pertenecientes a una organizacion, el sistema sanitario pblico andaluz, en general, y

el area de cuidados paliativos en particular.

En los ultimos afios, la investigacion cualitativa se estd introduciendo con fuerza en la
investigacion biomédica y de servicios de salud, areas éstas hasta hace poco bastante
escépticas con unos métodos que buscan la comprension de los fendmenos en profundidad,
dentro de su propio contexto, desde la perspectiva de las personas que los experimentan y que
sacrifican, en muchas ocasiones, la validez externa de sus resultados por asegurar la validez

interna del caso en estudio.

El modo de proceder para la realizacion de la fase de trabajo de campo ha consistido, en primer
lugar, en hacer una seleccion intencionada de 12 sujetos a entrevistar. Dicha intencionalidad
viene dada por presentar determinadas caracteristicas socio-laborales ajustadas a un perfil de
segmentacion por grupos o cuotas dependiendo del ambito geografico (rural o urbano),del area
geografica (provincia 0 comarca) y de la naturaleza del centro/ institucion en el que desarrolla la
labor como gestor y/o profesional.

Las entrevistas han sido telefonicas debido a la operatividad de este medio de comunicacion,
dado por la rapidez en la fase de captacion evitando los desplazamientos y el encarecimiento

del presupuesto, en un area geografica tan amplia como es la Comunidad Autonoma Andaluza.

Las entrevistas en profundidad semiestructuradas se desarrollan bajo un guion tematico (ver
anexo 1) a seguir por el entrevistador de una forma mas o menos abierta. Los principales puntos

de la misma son:

1.- Situacion de los cuidados paliativos en Andalucia

2.- Evolucion de los cuidados paliativos en Andalucia

3.- Influencia del contexto externo en el ejercicio de la labor de los distintos agentes en
cuidados paliativos
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3.- Influencia del contexto interno en el ejercicio de la labor de los distintos agentes en
cuidados paliativos
5.- Valoracién del Plan Andaluz de Cuidados Paliativos: valoracion de las lineas de

actuacion del Plan.

Para el tratamiento y andlisis de la informacion se ha procedido a la trascripcion literal del
discurso mantenido en cada una de las entrevistas gracias a la grabacion del audio, previa
peticion del permiso para su grabacion al informante. Tras la recogida de la informacion se
procede al analisis del discurso mediante un software especifico de tratamiento de textos y
andlisis cualitativo, Atlas.ti. Este nos permite establecer relaciones, inferencias o mapas

conceptuales de las mas pequefias unidades de andlisis, “los codigos”.

A partir del establecimiento de este mapa o esquema de relaciones, se han logrado obtener las
conclusiones para cada una de las dimensiones extraidas del fenémeno, expuestas en este

informe a modo de bloques tematicos o capitulos.

FICHA TECNICA

Fechas de realizacion del estudio:
e Fase de trabajo de campo: Del 24 febrero al 2 de marzo de 2012
« Fase de codificacion y anélisis de la informacion: Del 27 de febrero al 7 de marzo de 2012

e Redaccién del informe final: Del 8 de marzo al 13 de marzo de 2012

Entrevistas realizadas:

Se ha procedido a la realizacion de 12 entrevistas telefonicas semiestructuradas a nivel de la
Comunidad andaluza. Se ha estimado conveniente segmentar la muestra por instituciones
sanitarias (hospital, area de gestion sanitaria, distrito sanitario, empresa publica de emergencias
sanitarias) y por ambito geografico (rural y urbano). Del mismo modo, se ha cuidado en

mantener la representatividad de las provincias andaluzas.

Este informe recoge los resultados del andlisis global de la informacion.

54



Valoracion, Opiniones y Percepciones de profesionales y gestores/as
]

Informe global
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3. SITUACION ACTUAL DE CUIDADOS PALIATIVOS EN ANDALUCIA

A continuacion, se presenta un andlisis comparativo de la valoracion de la situacion actual de
los Cuidados Paliativos en Andalucia después de cuatro afios de implantacion del Plan Andaluz
de Cuidados Paliativos (PACPA) por parte de los diferentes grupos profesionales consultados:

* Médicos/as de Atencién Primaria (M-AP)2

* Profesionales de Enfermeria Comunitaria (E-AP)

* Profesionales de Especialidades Hospitalarias (P-EH)

* Profesionales de Recursos Avanzados en Cuidados Paliativos (Personal médico)
(M-CP)

* Profesionales de Recursos Avanzados en Cuidados Paliativos (Personal de
Enfermeria) (E-CP)

» Gestores/as de Hospitales, Area de Gestion Sanitaria, Distritos Sanitarios

Empresas Publicas de Emergencias Sanitarias (G)

3.1. SITUACION ACTUAL DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN ANDALUCIA: RAZONES DE CALIFICACION
POSITIVA

Los diferentes grupos profesionales coinciden en destacar que el Plan Andaluz de Cuidados
Paliativos (PACPA) ha permitido una toma de conciencia sobre la necesidad de un abordaje de
los Cuidados Paliativos, creando un marco de actuacion y punto de referencia para su
desarrollo en Andalucia. En este proceso, se observa una ampliacion del concepto de Cuidados
Paliativos, permitiendo la inclusion de enfermedades no oncoldgicas. Las lineas de
actuacion se valoran de forma positiva, a la vez de sefialar la necesidad de un mayor desarrollo
de las mismas. En este sentido, los/as profesionales consideran que es pronto para realizar un

balance del Plan.

2 . " . . .
Abreviaturas utilizadas en el texto para hacer referencia a los diferentes grupos profesionales.
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Como consecuencias positivas de la implantacion del PACPA, se constata una mejora de la
calidad asistencial y la adopcion de un modelo de asistencia integral, asi como una mejora
en la calidad de vida de las personas en situacion paliativa, facilitando la vivencia del proceso
del final de la vida en el domicilio.

Ademas, los/as profesionales participantes en los distintos grupos coinciden en observar una
mayor sensibilizacion tanto en los/as profesionales sanitarios/as como en la poblacién general
acerca de los Cuidados Paliativos, en el sentido de una desmitificacion del concepto y creacion
de una cultura de abordaje del final de la vida. Asimismo, se registra un aumento de la
formacion especifica en Cuidados Paliativos, dirigida tanto a profesionales como cuidadores/as

informales.

La mayoria de los grupos profesionales nombran como otro aspecto positivo una mayor
unificacion y homogeneizacion de criterios y actuaciones (M-AP, E-AP, P-EH, M-CP, E-

CP). Asimismo, se resalta el aumento de Unidades de Cuidados Paliativos (M-AP, G).

Ademas, se hace referencia al desarrollo de un enfoque centrado en el abordaje del dolor, una
pérdida de miedo a su manejo adecuado mediante el uso de farmacos opiaceos y morficos
(E-AP, G).

Aparte de estas valoraciones compartidas, los diferentes grupos profesionales afiaden aspectos

concretos observados desde la perspectiva de su campo de trabajo especifico.

Los/as profesionales del &mbito de Atencion Primaria, tanto personal médico como de
Enfermeria, sefialan la mejora de la comunicacion con los/as pacientes en situacion paliativa y
sus familiares. Segln su percepcion, este cambio influye positivamente en el proceso de
duelo en el contexto familiar. Ademas, los/as médicos de Atencion Primaria resaltan
positivamente la inclusién de los Cuidados Paliativos en el mapa de salud, la mejora de los
procesos de derivacion y un mayor/mejor uso del DIRAYA. Los/as profesionales de
Enfermeria Comunitaria destacan como aspectos positivos de la situacion actual el apoyo que
suponen los Equipos de Soporte y el aumento de la autonomia en la gestion de los Cuidados
Paliativos en el ambito de Atencion Primaria. Segun su perspectiva, estos aspectos

contribuyen a una reduccion de los ingresos hospitalarios de pacientes en situacion paliativa.
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Los/as profesionales de Especialidades Hospitalarias destacan como avance el aumento del
reconocimiento y de la confianza en los/as profesionales de las Unidades de Cuidados
Paliativos, asi como un aumento de motivacion de los/as profesionales respecto a este &mbito.
Ademas, constatan una mayor implicacion de los/as familiares en los procesos de cuidados.

El personal médico de Recursos Avanzados de Cuidados Paliativos afiade a los aspectos
positivos nombrados un cambio en la conceptualizacién de los Cuidados Paliativos hacia su
entendimiento como un derecho de la ciudadania. A la vez, expresa la preocupacion de que
esta vision se difunda demasiado, antes de que haya una disponibilidad adecuada de recursos

para responder a un aumento de la demanda de atencién.

El personal de Enfermeria de Recursos Avanzados de Cuidados Paliativos resalta como
aspecto positivo el mayor apoyo en los procesos de toma de decision. Segun su percepcion,
este cambio contribuye a reducir la conspiracion de silencio en el ambito familiar, facilitando
una mejor asuncion del proceso de final de la vida. Asimismo, nombran una mejora de la
implicacion de los/as gestores/as en la organizacion de los Cuidados Paliativos, una mejora
de la ordenacion de la organizacion de trabajo, asi como avances en la investigacion en el

campo de los Cuidados Paliativos.

Los/as gestores/as mencionan positivamente la dotacion de unidades méviles que, segin su
percepcion, contribuye a facilitar la asistencia domiciliaria y a disminuir los ingresos
hospitalarios. Aparte de la creacion de nuevas Unidades de Cuidados Paliativos, sefialan
positivamente el aumento de habitaciones individuales para pacientes en situacion paliativa.
Asimismo, constatan una mejora de la continuidad asistencial entre niveles, una mejora de
los flujos de informacién, asi como de la coordinacion intra-centros, interniveles e
intersectorial. En relacion a los/as profesionales sanitarios/as, observan un aumento de la
conciencia acerca de la necesidad de un cambio en la organizacion y abordaje de los Cuidados

Paliativos.
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Razones de calificacion positiva: Valoracion comparada

Modelo de Cuidados Paliativos

- Conciencia sobre la necesidad de un abordaje de los Cuidados
Paliativos (todos los grupos).
Mayor sensibilizacién tanto de profesionales como de la poblacion con
la temética de Cuidados Paliativos (todos los grupos).
Creacion de un marco de actuacion (todos los grupos).
Ampliacion del concepto a enfermedades no oncologicas (todos los
grupos).
Mejora de la calidad asistencial (todos los grupos).
Adopcion de un modelo de atencion integral (todos los grupos).
Mejora de la calidad de vida de los/as pacientes en situacién paliativa
(todos los grupos).
Mejora del abordaje del dolor y pérdida de miedo al uso de farmacos
opiaceos y morficos (E-AP, G).
Posibilidad de una vivencia del proceso de final de la vida en el
domicilio (E-AP, G).

Aspectos organizacionales
Homogeneizacion y unificacion de criterios (M-AP, E-AP, P-EH, M-CP,
E-CP).
Aumento de Unidades de Cuidados Paliativos (M-AP, G).
Inclusion de los Cuidados Paliativos en el mapa de salud (M-AP).
Mayor uso del DIRAYA (M-AP).
Apoyo profesional recibido por los Equipos de Soporte (E-AP).
Aumento de autonomia en la gestion de los CP en el ambito de
Atencion Primaria (E-AP).
Reduccion de los ingresos hospitalarios de pacientes en situacion
paliativa (E-AP).
Dotacion de unidades moviles (G).
Aumento de habitaciones individuales para pacientes en situacion
paliativa en los Hospitales (G).

Coordinacion
- Mejora de los procesos de derivacion (M-AP).
Ordenacion de los flujos de trabajo (E-CP).
Mejora de la continuidad asistencial entre niveles (G).
Mejora de los flujos de informacion (G).
Mejora de la coordinacion intracentros, interniveles e intersectorial (G).

Relacion con pacientes y familiares
Mejora de la comunicacion con pacientes y familiares, mejora del
abordaje del proceso de duelo (M-AP, E-AP).
Aumento de implicacion de los/as familiares (P-EH).
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- Reconocimiento de los Cuidados Paliativos como derecho de la
ciudadania (M-CP).
Mayor apoyo en los procesos de toma de decision (E-CP).
Reduccion de la conspiracion de silencio (E-CP).

Profesionales

- Aumento de reconocimiento y de la confianza en los/as profesionales
de las Unidades de Cuidados Paliativos (P-EH).
Aumento de motivacion de los/as profesionales (P-EH).
Mejora de la implicacion de los/as gestores/as en la organizacion de
los CP (E-CP).
Aumento de la conciencia de los/as profesionales acerca de la
necesidad de un cambio organizacional en los Cuidados Paliativos (G).

Formacion e investigacién
Mejora de la formacidon especifica dirigida a profesionales y
cuidadores/as informales (todos los grupos).
Avances en la investigacion en CP (E-CP).

3.2. SITUACION ACTUAL DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN ANDALUCIA: RAZONES DE CALIFICACION
NEGATIVA

Los/as profesionales de Atencion Primaria, Especialidades Hospitalarias y Recursos Avanzados
de Cuidados Paliativos identifican diferentes razones de calificacion negativa en la situacion
actual de los Cuidados Paliativos. En cambio, los/as gestores/as sefialan no haber encontrado
razones de calificacion negativa, centrando su valoracion en aspectos y propuestas de mejora.

Por esta matizacion diferente, su aportacion se afiade de forma separada al final del capitulo.

Razones de calificacion negativa (Profesionales de Atencion Primaria, Especialidades

Hospitalarias y Recursos Avanzados de Cuidados Paliativos):

Los/as profesionales de Atencion Primaria, Especialidades Hospitalarias y Recursos Avanzados
de Cuidados Paliativos coinciden en identificar el alto grado de variabilidad en el acceso a los
Cuidados Paliativos como uno de los principales aspectos de dificultad en el momento actual.
Segln su experiencia, la dispersion geografica de Andalucia dificulta la implantacion

homogénea de los Cuidados Paliativos. A la vez de constatar un avance en la unificacion de
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criterios 'y actuaciones, los/as profesionales observan una continuada falta de
homogeneizacion de criterios y procedimientos de Cuidados Paliativos segun la provincia y
el centro, en el sentido de un funcionamiento desigual de las Unidades de Cuidados
Paliativos y Equipos de Soporte. Desde la perspectiva del personal de Enfermeria de
Recursos Avanzados de Enfermeria, se sefiala ademas la importancia de un fortalecimiento de

los equipos de trabajo.

Asimismo, se observa un consenso respecto a la falta de recursos humanos y econémicos.
Aparte de aumentar los recursos, se destaca la necesidad de mejorar la gestion adecuada de
los recursos disponibles. En este sentido, los/as profesionales de Enfermeria Comunitaria
cuestionan que el traspaso de tareas del Hospital al &mbito de Atencién Primaria no se haya
acompafiado por un traslado de los recursos materiales destinados anteriormente a la

Atencion Hospitalaria.

Como otro aspecto de valoracion negativa compartido por los grupos profesionales nombrados
se puede destacar la percepcion del grado insuficiente de difusion del Plan y el carécter
incipiente de implantacion de la formacion en Cuidados Paliativos. Se observan desniveles de
formacidn entre algunos/as profesionales que se han especializado en la temética y el resto de
profesionales sanitarios/as. Desde el &mbito de Atencidn Primaria (M-AP, E-AP), se sefiala la
importancia de que todos/as los/as profesionales tengan conocimientos en Cuidados Paliativos,
por el carécter transversal de los cuidados. Asimismo, se observa una falta de
conocimientos y confusion de términos (Testamento Vital, Muerte Digna, Limitacion del

Esfuerzo Terapéutico, Eutanasia, etc.) en la poblacion general.

Asimismo, los/as profesionales coinciden en identificar una falta de coordinacion
interservicios e interniveles, sefialando la importancia de su mejora para evitar ingresos
hospitalarios evitables y la necesidad de un paso por Urgencias en el proceso de hospitalizacion
(E-AP), asi como para garantizar una atencion integral disponible 24 horas al dia (P-EH). Desde
la perspectiva del personal médico de Recursos Avanzados de Cuidados Paliativos, se subraya
la necesidad de una mejora de la planificacion personalizada de los niveles de atencion y

actuaciones desde Atencion Primaria.
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Varios grupos profesionales (E-AP, M-CP) coinciden en la observacion de una vulneracion
frecuente del derecho de los/as pacientes a participar en los procesos de toma de decision,
como consecuencia de la conspiracion de silencio presente en el &mbito familiar y la
persistencia de un modelo paternalista en los/as profesionales sanitarios/as. Ambos grupos
profesionales resaltan la importancia de que el proceso de informacion y comunicacion

sobre decisiones al final de la vida empiecen antes de la fase de Cuidados Paliativos.

Aparte de estos aspectos compartidos, los/as profesionales participantes en los grupos afiaden
algunas percepciones diferenciadas segun el grupo profesional al que pertenecen.

En este sentido, el personal médico de Atencion Primaria resalta la ausencia de un profesional
que preste apoyo psicolégico a los/as pacientes en situacion paliativa y familiares en la

mayoria de los equipos y centros.

Desde Enfermeria Comunitaria, se critica un proceso de medicalizacion de los cuidados en el
proceso de delegacion de tareas del Hospital al ambito de Atencion Primaria. Asimismo, se
critica un aumento de medicacion en la atencion a personas en situacion terminal en el
domicilio, tanto respecto a pacientes como a cuidadores/as informales. En cambio, se observa
un menor avance en el abordaje de los aspectos emocionales en la relacion profesional —
paciente / familiar. Ademas, constatan una sobrecarga y falta de respiro de los/as

cuidadores/as informales.

Los/as profesionales de Especialidades Hospitalarias afiaden a los aspectos compartidos la
experiencia de una sobrecarga de trabajo, impidiendo un mayor desarrollo en el area de
formacion e investigacion. Ademas, sefialan la importancia de una continuidad asistencial

de los/as familiares después del fallecimiento del/de la paciente.

El Personal médico de Recursos Avanzados de Cuidados Paliativos sefiala una falta de
voluntariado y movimiento asociativo. Asimismo, advierte de la creacion de falsas

expectativas en la poblacion respecto a la posibilidad de una muerte ‘placentera’.
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Aspectos de mejora (Gestores/as):

Los/as gestores/as aportan aspectos de mejora y cambios aln por desarrollar. Sus
aportaciones se centran en la gestion de recursos, aspectos asistenciales, conocimientos y

habilidades profesionales y necesidades de los/as cuidadores/as.

Respecto a la gestion de recursos, sefialan la importancia de un aumento de recursos
maviles en zonas de dificil acceso, asi como un incremento de personal para la asistencia

domiciliaria y Atencion Primaria.

Respecto a aspectos asistenciales, subrayan la importancia de un fomento de la continuidad
asistencial. Ademas, mencionan la importancia de continuar el proceso de ampliacion de los
Cuidados Paliativos a enfermedades no oncoldgicas y de potenciar el uso de nuevas

tecnologias en la comunicacion con los/as pacientes.

En relacion a los/as profesionales, los/as gestores/as sefialan la importancia de mejorar los
conocimientos respecto al proceso de identificacion de pacientes en situacion paliativa, asi
como sobre legislacion y herramientas existentes (Ley de Muerte Digna, Ley de Autonomia
del Paciente, Voluntades Vitales Anticipadas). Ademas, los/as gestores/as hacen referencia a la
importancia de una superacion de la reticencia en el cuidado de pacientes paliativos y del
aumento de concienciacion acerca de la necesidad de un cambio en la cultura del final de la
vida.

Respecto a los/as cuidadores/as informales, se observa una tendencia a una feminizacion de
los cuidados, dificultades en el reparto de tareas y la presencia de sintomas de cansancio fisico
y psiquico. Por estas razones, se resalta la necesidad de una mayor rapidez en el acceso a
los/as profesionales sanitarios/as, una mayor formacién y concienciacion respecto a un
cambio en la cultura del final de la vida, asi como un aumento de los conocimientos respecto a

la legislacion y herramientas existentes.
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Razones de calificacion negativa: Valoracion comparada
(M-AP, E-AP, P-EH, M-CP, E-CP)

Accesibilidad
Variabilidad en el acceso, dificultada por la dispersion geografica (M-
AP, E-AP, P-EH, M-CP, E-CP).

Homogeneizacion

- Falta de homogeneizacion en la organizacion de los Cuidados
Paliativos (M-AP, E-AP, P-EH, M-CP, E-CP).
Funcionamiento desigual de las Unidades de CP y Equipos de Soporte
(M-AP).
Necesidad de un fortalecimiento del trabajo en equipo (E-CP).

Recursos

- Falta de recursos humanos y materiales (M-AP, E-AP, P-EH, M-CP, E-
CP).
Necesidad de mejora de la gestion de los recursos existentes (M-AP,
E-AP, P-EH, M-CP, E-CP).
Falta de traspaso de recursos de Atencion Hospitalaria a Atencion
Primaria (E-AP).

Informacion y formacion

- Falta de difusion del PACPA (M-AP, E-AP, P-EH, M-CP, E-CP).
Implantacion incipiente de la formacion en CP (M-AP, E-AP, P-EH, M-
CP, E-CP).
Importancia de una formacion en CP dirigido a todos/as los/as
profesionales de AP, por el caracter transversal de los cuidados (M-
AP, E-AP).
Falta de conocimientos y difusion de términos en la poblacion (M-AP,
E-AP, P-EH, M-CP, E-CP).

Coordinacion

- Falta de coordinacion interservicios e interniveles (M-AP, E-AP, P-EH,
M-CP, E-CP).
Observacion de ingresos evitables en consecuencia de una falta de
coordinacion (E-AP).
Riesgo aumentado de infecciones por la necesidad de ingreso por
Urgencias (E-AP).
Dificultades de coordinacion con las Unidades de Cuidados Paliativos
(M-AP).
Falta de continuidad asistencial por dificultades de coordinacion con
Atencion Primaria (P-EH).
Importancia de una mejora de la planificacion de los cuidados desde
Atencion Primaria (M-CP).
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Relacion con pacientes, familiares y cuidadores/as informales
Vulneracion del derecho de los/as pacientes a participar en los
procesos de toma de decision en consecuencia del silencio familiar y
actitudes profesionales paternalistas (E-AP, M-CP).

Falta de apoyo psicologico (M-AP).

Medicalizacion de los cuidados: aumento de medicacion a pacientes y
cuidadores/as en el domicilio en vez de una mejora del abordaje de
aspectos emocionales (E-AP).

Sobrecarga y falta de respiro de los/as cuidadores/as informales (E-
AP).

Continuidad asistencial a los/as familiares después de la muerte del/de
la paciente (P-EH).

Investigacion
Barreras en el desarrollo de actividades de investigacion y formacion
por la sobrecarga de trabajo (P-EH).

Participacion ciudadana
Escasez de voluntariado (M-CP).

Aspectos de mejora
(Gestores/as)

Aspectos asistenciales

- Importancia de un fomento de la continuidad asistencial.
Continuidad del proceso de ampliacion de los Cuidados Paliativos a
enfermedades no oncoldgicas.
Potenciacion del uso de nuevas tecnologias.

Profesionales
Mejora de los conocimientos profesionales en el proceso de
identificacion de pacientes, legislacion, Voluntades Vitales Anticipadas.
Superacion de reticencias hacia los Cuidados Paliativos.
Concienciacion sobre un cambio en el abordaje del final de la vida.

Cuidadores/as informales

- Importancia de una mayor rapidez en el acceso a profesionales.
Mejora de la formacion, especialmente sobre legislacion, Voluntades
Vitales Anticipadas.
Concienciacion sobre un cambio respecto al abordaje del final de la
vida.




Implantacion del Plan Andaluz de Cuidados Paliativos

4. OPORTUNIDADES, BARRERAS, FORTALEZAS Y DEBILIDADES
EN EL EJERCICIO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS.

A continuacion se aporta un andlisis comparado de la valoracion de las oportunidades,
barreras, fortalezas y debilidades en el ejercicio de los Cuidados Paliativos aportada por los

diferentes grupos profesionales.

4.1. OPORTUNIDADES EN EL EJERCICIO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Todos los grupos coinciden en nombrar como una de las principales oportunidades en el
ejercicio de los Cuidados Paliativos los cambios en el entorno social, en el sentido de una
mayor concienciacion y sensibilizacion de la poblacion sobre los Cuidados Paliativos. Este
cambio se atribuye, por un lado, al envejecimiento de la poblacion, el aumento de enfermedades
cronicas, degenerativas y oncologicas y la mejora de la tasa de supervivencia en el ambito

pediatrico.

Como otro factor de cambio se sefiala el debate social creado después de la aprobacion de la
Ley de Muerte Digna e implantacion de las Voluntades Vitales Anticipadas. En consecuencia de
este proceso, se observa una ampliacion del concepto de Cuidados Paliativos al &mbito de
las enfermedades no oncoldgicas. A esta valoracion compartida, los/as gestores/as afiaden la
promocion de una cultura de los cuidados al final de la vida, centrada en el concepto de
muerte digna y la mejora de la calidad de vida de la persona en situacion paliativa, desarrollada
bajo participacion de diferentes sectores sanitarios y sociales.

Como segundo aspecto mas nombrado (M-AP, E-AP, M-CP, E-CP, G), se puede destacar la
percepcion de un mayor apoyo institucional y creacion de un marco normativo mediante la
implantacion de medidas como la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos, la Cartera de
Servicios, la Ley de Muerte Digna, la Ley de Autonomia del Paciente, las Voluntades Vitales
Anticipadas o el propio PACPA. Ademas, se resalta el aumento en la dotacion de recursos

humanos y materiales.
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Otra oportunidad nombrada por la mayoria de los grupos profesionales consultados (M-AP, E-
AP, M-CP, E-CP) constituye la observacion de una mayor visibilizacién de la tematica del final

de la vida en los medios de comunicacion.

Varios de los grupos profesionales (M-AP, P-EH, M-CP, G) nombran oportunidades
relacionados con el cambio en el modelo de atencion en Cuidados Paliativos. En este sentido,
se observa una ampliacién del concepto de Cuidados Paliativos mediante la inclusion de
enfermedades no oncoldgicas, la disponibilidad de nuevas tecnologias y los avances en el
area de conocimiento y evidencia cientifica. La figura del/de la enfermero/a de enlace se
identifica como una oportunidad para garantizar la continuidad de los cuidados.

En relacion a la situacion de los/as profesionales (E-AP, P-EH, M-CP, E-CP), se sefialan como
oportunidades para el desarrollo de los Cuidados Paliativos el aumento del interés, de la
motivacion, sensibilizacion e implicacion de los/as profesionales sanitarios/as en la tematica y el

aumento de sus oportunidades de formacion especifica.

Varios de los grupos profesionales entrevistados (M-AP, E-AP, P-EH) mencionan a los/as
pacientes, familiares y cuidadores/as informales como oportunidad, desde la observacion de
un aumento de la implicacion de los/as cuidadores/as informales y de la ciudadania en
general en los cuidados al final de la vida. Asimismo, se constata una mayor demanda de
informacion y comunicacion en la ciudadania, acompafiada por un aumento de la formacién
de pacientes y mayor desarrollo de la educacion sanitaria. Segun la perspectiva de los/as
profesionales, estos cambios se expresan en un mayor apoyo a la familia y un aumento de la

calidad de vida de los/as pacientes.
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Oportunidades: Valoracion comparada

Cambios en el entorno social: Mayor concienciacion y sensibilizacion
de la poblacion y aumento de la demanda de Cuidados Paliativos
(todos los grupos).
0 Aumento de la demanda social de Cuidados Paliativos (M-
AP, P-EH, G) en consecuencia del envejecimiento de la
poblacion (M-AP, P-EH), de un aumento de las
enfermedades cronicas, degenerativas y oncolégicas (P-
EH) y de la tasa de supervivencia en el ambito pediatrico
(P-EH).
0 Debate social sobre la Ley de Muerte Digna (P-EH, M-CP,
E-CP) y las Voluntades Vitales Anticipadas (M-CP).
o0 Promocion de una cultura del final de la vida, orientada
hacia una muerte digna y la priorizacion de la calidad de
vida, bajo participacion de diferentes sectores sanitario y
sociales (G).

Aumento del interés politico y apoyo institucional (M-AP, E-AP, M-
CP, E-CP, G)
o Creaciobn de un marco normativo (E-AP, M-CP, G),
incluyendo las Voluntades Vitales Anticipadas, la Ley de
Muerte Digna, Ley de Autonomia del Paciente (G).
O Implantacion de la Estrategia Nacional de Cuidados
Paliativos (E-AP, M-CP) y de la Cartera de Servicios (M-
CP).
o Implantacién del PACPA (G).
O Aumento de recursos humanos y materiales en Cuidados
Paliativos (M-AP, G).

Creciente visibilidad de la tematica de Cuidados Paliativos en los
medios de comunicacion (M-AP, E-AP, M-CP, E-CP).

Modelo de atencion (M-AP, P-EH, M-CP, G)

o0 Ampliacion del concepto de Cuidados Paliativos mediante
la inclusion de enfermedades no oncolégicas (P-EH, M-CP,
G).

0 Aumento de recursos humanos y materiales en Cuidados
Paliativos (M-AP, G).

0 Implantacion de nuevas tecnologias (P-EH).

0 Aumento de conocimiento y evidencia cientifica (P-EH).

0 Figura del/de la enfermero/a de enlace (E-CP).

Profesionales (E-AP, P-EH, M-CP, E-CP).
o0 Aumento del interés, de la motivacién, sensibilizacion e
implicacion de los/as profesionales sanitarios/as en la
tematica de Cuidados Paliativos (E-AP, P-EH, M-CP, E-
CP).
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0 Aumento de las oportunidades de formacion de los/as
profesionales sanitarios/as en Cuidados Paliativos (E-AP,
P-EH).

Pacientes, familiares y cuidadores/as informales (M-AP, E-AP, P-
EH)
0 Aumento de implicacion de los/as cuidadores/as informales
(M-AP).
0 Apoyo de la ciudadania, por parte de familiares, pacientes,
organizaciones, asociaciones y ONGs (E-AP).
0 Mayor demanda de la ciudadania de informacion y
comunicacion (P-EH).
0 Aumento de la formacién de pacientes y de educacion
sanitaria (P-EH).
0 Mejora del apoyo para la familia (P-EH).
0 Aumento de la calidad de vida de los/as pacientes (P-EH).

4.2. BARRERAS EN EL EJERCICIO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS.

Los diferentes grupos profesionales consultados coinciden en nombrar la actual situacion de
crisis economica como una de las mayores barreras en el ejercicio de los Cuidados Paliativos,

constatando tanto una reduccion como una falta de recursos humanos y materiales.

Se observa un consenso entre todos los grupos profesionales entrevistados respecto a la
percepcion de una falta de formacion especifica de los/as profesionales sanitarios/as en
Cuidados Paliativos. Ademas, se sefiala la falta de un perfil profesional especifico, la
presencia de un sindrome de burning out en los/as profesionales, asi como la observacién de

actitudes de miedo por parte de los/as profesionales en el abordaje del Cuidados Paliativos.

Como otra barrera en la que coinciden todos/as los/as profesionales entrevistados/as se puede
nombrar la cultura de la poblacion. En este sentido, se sefiala la presencia de estructuras
familiares dificiles y la existencia de un pacto de silencio familiar. Ademés, se observa un

rechazo cultural de la muerte, asi como una falta de disposicion hacia un cambio de la cultura
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del final de la vida. Asimismo, se constata una falta de informacion sobre los Cuidados
Paliativos y los derechos, recursos y servicios existentes, asi como una confusion de términos
relacionados con el abordaje sanitario del final de la vida. Esta desinformacion puede contribuir
a la creacion de falsas expectativas en la poblacién. Ademas, se identifica un bajo nivel de
participacion ciudadana en el &mbito de los Cuidados Paliativos.

Varios de los grupos profesionales sefialan como otra barrera la variabilidad geografica en la
situacion actual de los Cuidados Paliativos, atribuida a la dispersion geogréfica de Andalucia (M-
AP, P-EH, E-CP).

Ademas, se identifican varias barreras relacionadas con la elaboracion e implantacion del
modelo de Cuidados Paliativos (M-AP, P-EH, G), en el sentido de la necesidad de un cambio
de enfoque en la planificacién de los Cuidados Paliativos, la falta de desarrollo del concepto
de Cuidados Paliativos, asi como la necesidad de tiempo para un mayor desarrollo del
PACPA.

En relacion a aspectos organizacionales (M-AP, E-AP), se nombran como barreras la falta de

coordinacion interniveles e intersectorial y la escasez de apoyo a las personas cuidadoras.

Ademas, se constata una falta de desarrollo de la investigacion en Cuidados Paliativos (E-AP,
G).

Barreras: Valoracion comparada

Crisis econdmica (todos los grupos)
0 Reduccion de recursos (P-EH, G).
o0 Falta de recursos humanos y materiales (M-CP, G).

Falta de formacion especifica de los/as profesionales
sanitarios/as en Cuidados Paliativos (todos los grupos)
o Falta de perfil profesional especifico (M-CP).
O Miedo de los/as profesionales ante los Cuidados
Paliativos (E-CP).
o Falta de disposicion hacia un cambio de la cultura del
final de la vida (G).
o Sindrome de burning out (M-AP).
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(0}

o O OO

O O

CP)

(0}

(0]

(0}
o
o

Cultura de la poblacion (todos los grupos)

Pacto de silencio familiar (M-AP, M-CP).

Estructuras familiares dificiles (E-AP).

Rechazo cultural del final de la vida (E-AP, P-EH, E-CP).
Falta de disposicion hacia un cambio de la cultura del
final de la vida (G).

Falta de informacion sobre Cuidados Paliativos y sobre
derechos, recursos y servicios existentes (P-EH, M-CP).
Confusion de términos (E-AP, M-CP).

Creacion de falsas expectativas (P-EH, M-CP).

Falta de participacion ciudadana (E-AP, M-CP).

Dispersion geogréfica e inequidad en el acceso (M-AP, P-EH, E-

Modelo de Cuidados Paliativos (M-AP, P-EH, G)

Necesidad de un cambio de enfoque en la planificacion
de los Cuidados Paliativos (M-AP).

Falta de desarrollo del concepto de Cuidados Paliativos,
en el sentido de una continuada vinculacion de los
Cuidados Paliativos a enfermedades oncoldgicas, falta
de conocimientos y evidencias y vacios éticos (P-EH).
Necesidad de tiempo para un mayor desarrollo del
PACPA (G).

Aspectos organizacionales (M-AP, E-AP)

Falta de coordinacion interniveles e intersectorial (M-AP).
Falta de apoyo a las personas cuidadoras (M-AP).
Falta o pérdida de apoyo institucional (E-AP).

Falta de investigacion (E-AP, G)

4.3. FORTALEZAS Y FACILIDADES EN EL EJERCICIO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS.

Todos los grupos profesionales consultados coinciden en identificar como una de las fortalezas
y facilidades prioritarias en el ejercicio de los Cuidados Paliativos la mejora de la estructura
organizativa, atribuida a la implantacion del PACPA, el Contrato Programa y los objetivos de
UGC,s. El establecimiento de un marco de actuacion protocolizado, la facilitacion de

herramientas de trabajo y el establecimiento de lineas de actuacion se identifican como
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factores que han contribuido a un aumento de reconocimiento de los Cuidados Paliativos.
Ademas, se nombran como fortalezas del modelo actual la ampliacién del concepto de
Cuidados Paliativos a enfermedades no oncoldgicas y la optimizacion de los recursos en

consecuencia de la disminucion de los ingresos hospitalarios.

Asimismo, los/as grupos profesionales participantes coinciden en identificar la mejora de la
formacion especifica en Cuidados Paliativos como una fortaleza del modelo actual. Se resalta
un aumento de su disponibilidad, accesibilidad y calidad, asi como la introduccion de
diferentes formatos, incluyendo la rotacion de profesionales por servicios. En consecuencia, se
observa una mayor confianza en el personal de Cuidados Paliativos por parte de profesionales
de otras disciplinas.

Ademaés, la mayoria de los grupos profesionales entrevistados (M-AP, E-AP, P-EH, E-CP, G)
constata una avance en la coordinacion interniveles e interservicios, en el sentido de una
mejora del contacto directo entre los/as profesionales de diferentes niveles asistenciales y
aumento de coordinacion con los/as enfermeros/as gestores/as de casos, contribuyendo a

una mejora de la continuacion asistencial.

Tanto los/as profesionales de Atencion Primaria (personal médico y de Enfermeria), el personal
médico de Especialidades Hospitalarias y el personal de Enfermeria de Cuidados Paliativos
coinciden en identificar la mejora de la relacion con pacientes y familiares como una fortaleza
de la situacion actual. Se destaca el caracter integral, personalizado y centrado en el
paciente de la atencion, el apoyo a aspectos emocionales, asi como la mejora y
flexibilizacion de las vias de acceso a pacientes nuevos/as. Ademas, se observa una mejora
de la educacién sanitaria y de la informacion dirigida a pacientes y familiares, permitiendo

una mayor participacion en los procesos de toma de decision.

Como otra fortaleza se identifica una mayor sensibilizacion, motivacion e implicacion de
los/as profesionales (M-AP, P-EH, G), posibilitando un abordaje multidisciplinar de los
Cuidados Paliativos.

Asimismo, se subraya una mejora del trabajo en equipo en el ambito de los Recursos

Avanzados de Cuidados Paliativos (M-CP, E-CP), en el sentido de creacion de un clima
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positivo y alto grado de cohesidn, disponibilidad y capacidad para el trabajo en equipo, asi

como colaboracion positiva con profesionales externos/as.

Fortalezas y facilidades: valoracion compartida

Mejora de la estructura organizativa de los Cuidados Paliativos
(todos los grupos)

o Implantacion del PACPA (E-AP, P-EH), PAI (E-AP), contrato
programa del SAS y objetivos de UGCS (P-EH).
Disponibilidad de un marco de actuacion protocolarizado (G).
Establecimiento de lineas de actuacion M-CP).

Ampliacion del concepto de Cuidados Paliativos a
enfermedades no oncoldgicas (G).

Optimizacion de los recursos a través de la reduccion de
ingresos hospitalarios (G).

O O O

@]

Mejora de la formacion de los profesionales (todos los grupos)
o Creciente disponibilidad y calidad (E-AP, M-CP).
o Acceso a diferentes formatos de formacion (P-EH).
o Rotacion de profesionales (M-CP).
o Aumento de confianza de profesionales de otras
especialidades en los Cuidados Paliativos (P-EH).

Mejora de la coordinacion interniveles e interservicios (M-AP, E-
AP, P-EH, E-CP, G)
o Mejora del contacto directo entre los/as profesionales de
diferentes niveles asistenciales (P-EH).
o Mejora de la coordinacion con los/as enfermeros/as
gestores/as de casos (E-CP).
o Mejora de la continuacion asistencial (E-CP, G).

Mejora de la relacion con los/as pacientes (M-AP, E-AP, P-EH, E-
CP)

o Mayor implantacion de una atencion integral, personalizada y
centrada en el paciente y la familia (M-AP, E-AP).
Apoyo a aspectos emocionales (E-AP).
Mejora y flexibilizacion de las vias de acceso a pacientes
nuevos (E-CP).
Mejora de la educacion sanitaria (M-HC).
Mejora de la informacién y de la participacion de los/as
pacientes en los procesos de toma de decision (M-HC).

o O

o O

Mayor sensibilizacién, motivacion e implicacion de los
profesionales (M-AP, P-EH, G).
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Mejora del trabajo en equipo en el ambito de los Recursos
Avanzados de Cuidados Paliativos (M-CP, E-CP)
o Clima positivo, alto grado de cohesion, buena
actitud/perfil de los/as profesionales (M-CP).
o Disponibilidad y capacidad de trabajo en equipo (E-CP).
0 Colaboracion positiva con profesionales financiados/as
por recursos externos (M-CP).

4.4. CARENCIAS O DIFICULTADES EN EL EJERCICIO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS.

Todos los grupos profesionales consultados coinciden en identificar carencias o dificultades
en la organizacion y gestion actual de los Cuidados Paliativos, en el sentido de una falta de
homogeneidad en los criterios y actuaciones. Ademas, se observa una variabilidad en el grado
de accesibilidad en consecuencia de la dispersion geografica de Andalucia. Desde la
perspectiva del personal médico de Atencion Primaria, se sefiala una falta de incorporacién de
otras patologias al proceso de Cuidados Paliativos. Los/as profesionales de Especialidades
Hospitalarias nombra ademas la falta de una Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos, asi
como una insuficiente difusion del PACPA.

Ademaés, todos los grupos coinciden en la observacion de una falta de recursos materiales y
humanos, en el sentido de una necesidad de mejora de la gestion de recursos en las
UCP/ESCP y percepcion de sobrecarga laboral y falta de infraestructura en el contexto
hospitalario. Desde el &mbito de Recursos Avanzados de Cuidados Paliativos se constata la
falta de un/a responsable de apoyo, asi como una situacion de precariedad laboral y
diferencia de salarios. Los/as médicos/as de Recursos Avanzados de Cuidados Paliativos

constatan una falta de desarrollo de los servicios de fisioterapia y de apoyo psicoldgico.

Segln la perspectiva de los/as gestores/as, la gestion centrada en los resultados
inmediatos, la falta de recursos en los Hospitales y la escasez de tiempo en las agendas
médicas dificulta el desarrollo de los Cuidados Paliativos. Asimismo, se observa una
dependencia del desarrollo de las Unidades de Cuidados Paliativos de la disposicion e interés

del/de la gerente.
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Asimismo, todos los grupos profesionales participantes coinciden en nombrar la falta de
coordinacion interniveles, interservicios e intersectorial como una barrera en el ejercicio
actual de los Cuidados Paliativos, contribuyendo a una entrada tardia de los/as pacientes a
Cuidados Paliativos, asi como una mejorable de continuidad asistencial. La falta de implicacion
de los/as profesionales de Atencién Primaria en la atencion domiciliaria, la falta de camas en
los Hospitales, la escasez de desarrollo de sistemas de informacion y la falta de un referente
en el Hospital se identifican como aspectos que inciden negativamente en el nivel de

coordinacion, la continuidad asistencial y la personalizacion.

Otro aspecto de carencia en el que coinciden todos los grupos profesionales es la falta de
formacion especifica en Cuidados Paliativos, dirigida tanto a profesionales como a
cuidadores/as informales. En este sentido, se constata una falta de formacion especifica en
Cuidados Paliativos Pediatricos, en formacion pre-grado, en aspectos legales y éticos, en el
manejo de situaciones dificiles al final de la vida y respecto a herramientas para la ayuda de la
toma de decisiones. Ademas, se critica el procedimiento actual de seleccion de los/as
profesionales segin puntuacion y no por formacion especifica en Cuidados Paliativos, asi como
la falta de perfiles profesionales en el ambito de Cuidados Paliativos. Los/as gestores/as

sefalan la falta de una formacion sobre recursos disponibles y su optimizacion.

Los/as profesionales de Atencion Primaria (personal médico y de Enfermeria), los profesionales
de Especialidades Hospitalarias y el personal de Enfermeria de Cuidados Paliativos constatan
ademas algunos aspectos de dificultad relacionados con la ciudadania, pacientes y familiares.
En este sentido, se observa la ausencia de uniformidad en el concepto de paciente paliativo,
una escasez de informacion, formacién y participacion de la ciudadania, asi como una falta
de manejo adecuado de expectativas y creencias de la poblacién. En el ejercicio de los
Cuidados Paliativos, se constata una falta de abordaje de aspectos emocionales, dificultades
en el manejo de la conspiracion de silencio familiar y una falta de descanso de los/as
cuidadores/as informales. Ademas, se sefiala una falta de atencion a la familia después de la

muerte del/de la paciente.
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Tanto los/as profesionales de Especialidades Hospitalarias, como el personal de Enfermeria de

Cuidados Paliativos y los/as gestores/as identifican una falta de motivacion e implicacion de

los/as profesionales, sefialando la necesidad de un cambio de actitud hacia el abordaje del

final de la vida y pérdida del miedo en la prescripcion de farmacos. El personal de Enfermeria

de Recursos Avanzados de Cuidados Paliativos sefiala una falta de implicacion de los/as

gestores/as. Desde la perspectiva del personal médico de Recursos Avanzados de Cuidados

Paliativos, se observa una falta de abordaje del desgaste de profesionales en Cuidados

Paliativos.

Los/as profesionales de Especialidades Hospitalarias constatan ademas una falta de desarrollo

de la investigacion.

Carencias o dificultades: Valoracion comparada

(0}

(0}

(o}

O OO 0O o0 O o0 o

Carencias en la organizaciéon y gestion de los Cuidados Paliativos
(todos los grupos):

Falta de homogeneidad en los criterios y actuaciones (P-EH, M-CP,
E-CP).

Grado de accesibilidad, en consecuencia de la dispersion
geogréfica (M-AP, E-AP, M-CH).

Falta de una unidad de profesionales de Cuidados Paliativos
Pediatricos (P-EH).

Falta de incorporacion de otras patologias al proceso de Cuidados
Paliativos (M-AP).

Falta de difusion del PACPA (P-EH).

Falta de recursos materiales y humanos (todos los grupos)

Necesidad de una mejora de la gestion de recursos en las
UCP/ESCP (M-AP).

Sobrecarga laboral (P-EH).

Falta de infraestructura (P-EH).

Falta de responsable de apoyo en algunas zonas (M-CP).
Precariedad laboral y diferencia de salarios (M-CP).

Gestion centrada en los resultados inmediatos (G).

Falta de tiempo en las agendas medicas (G).

Falta de recursos en los Hospitales (G).

Dependencia del desarrollo de las Unidades de Cuidados Paliativos
de la disposicion del/de la gerente (G).

Falta de desarrollo de los servicios de fisioterapia y apoyo
psicologico (M-CP).
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Falta de coordinacion interniveles, interservicios e intersectorial (todos
los grupos)

o0 Falta de coordinacion con los ESCP (E-AP).

o Entrada tardia de los/as pacientes a Cuidados Paliativos y falta
de continuidad asistencial (P-EH).

o0 Falta de camas hospitalarias (M-CP).

o Falta de implicacion de Atencion Primaria (M-CP, E-CP).

o0 Falta de desarrollo de los sistemas de informacion (M-AP, E-
CP).

o Falta de un referente en el Hospital para los/as profesionales de
Atencion Primaria para asegurar la continuidad asistencial y
personalizacion (G).

Falta de formacion especifica en Cuidados Paliativos (todos los grupos)

o

(o}
(¢}

Falta de formacion del personal médico de AP en Cuidados
Paliativos (M-AP).

Falta de formacion a los/as cuidadores/as informales (E-AP).

Falta de formacion especifica en Cuidados Paliativos Pediatricos (P-
EH).

Falta de formacién en aspectos legales y éticos, en el manejo de
situaciones complejas al final de la vida y en herramientas para la
ayuda de la toma de decisiones (P-EH).

Falta de formacion pre-grado en Cuidados Paliativos (M-CP).
Seleccion de profesionales segin puntuacion y no por formacion
especifica en CP (M-CP).

Falta de perfiles profesionales (E-CP).

Falta de formacion sobre recursos disponibles y su optimizacion (G).

Dificultades relacionadas con la ciudadania, pacientes y familiares (M-
AP, E-AP, P-EH, E-CP)

o

Falta de informacion, formacion y participacion de la ciudadania (E-
CP).

Falta de un manejo adecuado de las expectativas y creencias de la
poblacion (M-AP).

Ausencia de uniformidad en el concepto de paciente de Cuidados
Paliativos (M-AP).

Falta de abordaje de aspectos emocionales, dificultades en el
manejo de la conspiracion de silencio familiar y falta de descanso de
los/as cuidadores/as informales (E-AP).

Falta de atencion a la familia después de la muerte del/de la
paciente (P-EH).

Falta de motivacion de los/as profesionales (E-CP, P-EH, G)

o0 Falta de implicacion de los/as gestores/as (E-CP).
o0 Falta de un cambio de actitud en los/as profesionales hacia el
final de la vida (E-CP).
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0 Necesidad de una mayor implicacion de todos/as los/as
profesionales sanitarios/as (G).

0 Necesidad de un cambio de mentalidad en la atencién sanitaria
a personas en situacion paliativa y de una pérdida del miedo a
prescribir farmacos (G).

o0 Falta de abordaje del desgaste de profesionales en CP (M-CP).

Falta de investigacion sobre Cuidados Paliativos (P-EH).

4.5. CARENCIAS O DIFICULTADES ENTRE PERSONAS CUIDADORAS.

En relacion a carencias o dificultades entre personas cuidadoras, en el discurso de los/as
profesionales se observan dos temas prioritarios: por un lado, dificultades relacionadas con el
abordaje de necesidades psicosociales de los/as cuidadores/as informales, incluyendo una
atencion a aspectos emocionales. Por el otro lado, carencias en el procesos de informacion y

participacion.

En relacién al primer aspecto, el abordaje de necesidades psicosociales de los/as
cuidadores/as informales, desde el &mbito de Atencion Primaria se constata una falta de
tiempo para atender a pacientes y familiares (M-AP), la ausencia de disponibilidad de un apoyo
psicoldgico para cuidadores/as (M-AP), asi como dificultades en el entorno familiar en relacion
al proceso de duelo, el manejo de situaciones complejas y el relevo de cuidadores/as
informales (E-AP).

Desde la perspectiva de los/as profesionales de Especialidades Hospitalarias, se identifican
deficiencias en la continuidad asistencial de las personas cuidadoras después de la muerte
del paciente. Los/as profesionales de Recursos Avanzados de Cuidados Paliativos observan
falta de recursos de apoyo para las personas cuidadoras, como ayudas a domicilio, residencias
u hospitales de larga distancia (E-CP), dificultades por parte de la familia para acceder a ayudas
sociales (M-CP), asi como una falta de adecuacion de la Ley de Dependencia a las

caracteristicas de los/as pacientes paliativos/as (M-CP).
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Los/as gestores/as afiaden la observacion de una sensacion de soledad, cansancio psiquico
y fisico en los/as cuidadores/as informales, asi como una falta de asistencia y ayuda para
reconciliar las tareas de cuidado con obligaciones laborales, resaltando la importancia de una
mejora del trato por parte de los/as profesionales sanitarios/as hacia los/as cuidadores/as

informales.

En relacion al segundo aspecto, informacién y participacion, desde la perspectiva de Atencion
Primaria se observa una falta de transmision de informacion por parte de los/as profesionales
sanitarios/as a la familia (M-AP). Los/as profesionales de Especialidades Hospitalarias observan
una sobrecarga de responsabilidad de los/as cuidadores/as informales respecto a la toma de
decisiones al final de la vida, asi como una falta de herramientas para apoyar a los/as

mismos/as en este proceso.

Los/as profesionales de Recursos Avanzados de Cuidados Paliativos situan la dificultad en una
falta de transmision de informacion de la familia al paciente (M-CP). Como otra tarea pendiente
se sefala el fomento de la participacion de cuidadores/as informales en la ayuda a otros/as
cuidadores/as después de la muerte del paciente (E-CP). Ademas, se resalta la importancia de
posibilitar una participacion de pacientes y familiares en la elaboracion de estrategias como el
PACPA (E-CP).

Carencias y dificultades entre personas cuidadoras:
Valoracion comparada

Necesidades psicosociales de los/as cuidadores/as informales

o Falta de tiempo para atender a pacientes y familiares (M-
AP).

o Necesidad de apoyo psicologico para cuidadores/as (M-
AP).

o Dificultades en el proceso de duelo, manejo de situaciones
complejas y relevo de cuidadores/as informales (E-AP).

o Deficiencia en la continuidad asistencial de las personas
cuidadoras después de la muerte del paciente (P-EH).

o Dificultades por parte de la familia para acceder a ayudas
sociales, Ley de Dependencia (M-CP).

o Falta de recurso de apoyo para las personas cuidadoras
(falta de ayudas a domicilio, residencias, hospitales de
larga estancia) (E-CP).
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0]

0}

Sensacion de soledad, cansancio psiquico y fisico por
parte de los/as cuidadores/as informales (G).

Falta de asistencia o0 ayuda y dificultades para reconciliar
las tareas como cuidador/a informal con obligaciones
laborales (G).

Importancia de una mejora del trato por parte de los/as
profesionales sanitarios/as hacia los/as cuidadores/as
informales (G).

Informacion y participacion

0}

0}

Falta de transmision de informacion de los/as
profesionales sanitarios/as a la familia (M-AP).

Sobrecarga de responsabilidad de los/as cuidadores/as
informales en torno a la toma de decision al final de la vida
(P-EH).

Falta de herramientas para apoyar a cuidadores/as en las
tomas de decision (P-EH).

Dificultades en transmision de informacion de la familia al
paciente (M-CP).

Trabajo a realizar con cuidadores/as para fomentar su
participacion después de la muerte del paciente en la
ayuda a otros/as cuidadores/as (E-CP).

Importancia de escuchar a pacientes y familiares en
redaccion de textos y estrategias como el plan, fomentar
participacion (E-CP).
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5. EL PLAN ANDALUZ DE CUIDADOS PALIATIVOS (PACPA)

5.1. IDENTIFICACION DE PRIORIDADES DE LAS LINEAS DE ACTUACION DEL PLAN

A modo general, los/as profesionales consultados coinciden en valorar la adecuacion de las
lineas de accion planteadas en el PACPA, sefialando la necesidad de su mayor desarrollo.
Aparte de esta valoracion general, aportan su valoracién del grado de implantacion de las
diferentes lineas.

5.1.1. Lineas de accion que se han potenciado MAS

Los grupos profesionales consultados coinciden en identificar la linea estratégica LE1. Atencién

Sanitaria y L2. Formacion como las lineas de accion que se han potenciado mas.

En relacion a la LE1 Atencién Sanitaria, se observa un aumento de recursos (M-AP), una
mejora de su calidad (E-AP, E-CP), una mayor visibilizacion de la importancia de los Cuidados
Paliativos y la ampliacion de su alcance mas alla de las enfermedades oncoldgicas (P-EH).
Ademaés, se sefiala la creacion de nuevas Unidades de Cuidados Paliativos, a la vez de percibir
que este proceso se ha visto interrumpido en consecuencia de la situacion actual de crisis (M-
CP). Segun la perspectiva de los/as gestores/as, la extension de cobertura de los Cuidados
Paliativos mediante la creacion de unidades maviles contribuye a disminuir desigualdades
relacionadas con la distribucion geogréfica o clase social.

Respecto a la LE2 formacion en Cuidados Paliativos, se observa la mejora de su calidad (M-
AP, E-AP, E-CP), un aumento de recursos (M-CP) e incremento de la oferta (P-EH), tanto
dirigida a profesionales como a cuidadores/as informales (G). A la vez, se resalta el caracter
incipiente de su implantacion (E-AP). Como consecuencia de la implantacion de una formacion
en Cuidados Paliativos, se observa un cambio en la mentalidad de los/as profesionales, asi

como una mayor protocolizacion del servicio (G). Ademas, se constata un mayor interés por
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parte de los/as profesionales en la formacion de Cuidados Paliativos (P-EH). A la vez, se

identifica la sobrecarga de trabajo como una barrera en el acceso a la formacion (P-EH).

Casi todos los grupos entrevistados (M-AP, E-AP, P-EH, E-CP, G) coinciden en nombrar LE 4.
Coordinacion e Intersectorialidad como otra linea que se ha fomentado desde la implantacién
del PACPA. A la vez, se pueden observar matices en esta valoracion. Mientras los/as médicos/a
de Atencion Primaria resaltan positivamente la coordinacion entre el ambito sanitario y social,
los/as profesionales de Enfermeria Comunitaria identifican la coordinacion intersectorial como
un area de mejora pendiente. Los/as profesionales de Especialidades Hospitalarias atribuyen la
mejora de la coordinacion a la mejora de la integracion y el mejor reconocimiento de las
Unidades de Cuidados Paliativos. Segln la perspectiva de los/as gestores/as, la mejora de la
coordinacion tanto intra-centro como interniveles es un aspecto relevante para la ampliacion de
la cobertura asistencial, la personalizacion de los cuidados y la continuacion del seguimiento en

la atencion.

Aparte de las lineas estratégicas nombradas, el personal médico de Atencion Primaria identifica
como otras lineas que se han potenciado, LE 5. Apoyo a la toma de decisiones, destacando la
puesta en marcha de herramientas como las Voluntades Vitales Anticipadas, LE 6. Apoyo a la
persona cuidadora (formal e informal), mediante de la implantacion de medidas como el
carné de persona cuidadora y la mejora de las gestiones y tiempos de espera, asi como LE 7.

Participacion.

Los/as profesionales de Especialidades Hospitalarias nombra ademas LE 5. Apoyo a la toma
de decisiones, resaltando la mayor informacion como aspecto relevante. Los/as profesionales
de Enfermeria de Cuidados Paliativos afiaden a las lineas nombradas LE 5. Apoyo a la toma

de decisiones y LE 6. Apoyo a la persona cuidadora, formal e informal.
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Lineas de accion que se han potenciado MAS
M-AP | E-AP P-EH | M-CP | E-CP G

LE 1. Atencién Sanitaria v v v v v v
LE 2. Formacion \l v v v v v
LE 3. Investigacién

LE 4. Coordinacioén e N N N N

Intersectorialidad

LE 5. Apoyo a la toma de decisiones
LE 6. Apoyo a la persona cuidadora
(formal e informal)

LE 7. Participacion Ciudadana

LE 8. Acreditacion

< | 2 |2 <

5.1.2. Lineas de accion que se han potenciado MENOS

Todos los grupos profesionales participantes coinciden en identificar a LE3. Investigacién y
LES8. Acreditacion como las dos lineas de accion menos potenciadas a lo largo de los ultimos
cuatro afios de implantacion del PACPA.

Como razones para argumentar la falta de un mayor desarrollo de la investigacion se nombra
las limitaciones de tiempo y formacion, especialmente en el &mbito de Atencion Primaria (M-AP),
la existencia de dudas éticas (M-AP), una falta de apoyo institucional (P-EH), escasez de
informacion (M-CP) y ausencia de un campo claro de investigacion (E-CP). Ademas, se observa
un mayor desarrollo de la investigacion cuantitativa y tecnologica que de una investigacion
cualitativa enfocada a la tematica de los cuidados (E-AP). Ademas, se propone la
especializacion de algunos/as profesionales en el tema de investigacion (P-EH). Los/as
gestores/as no otorgan una valoracion negativa al grado de desarrollo de esta linea, pero
constatan una falta de conocimientos respecto a la existencia de estudios en el ambito de los

Cuidados Paliativos.

En relacion a la acreditacion, el personal de Enfermeria Comunitaria, asi como los/as
profesionales de Recursos Avanzados de Cuidados Paliativos (personal médico y de
Enfermeria) manifiestan sus dudas sobre el sentido de esta linea de accion y del desarrollo de
un perfil profesional especifico, resaltando el carécter transversal de los Cuidados Paliativos.
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Los/as médicos/as de Atencion Primaria sefialan la falta de herramientas informaticas para su
desarrollo. Los/as gestores/as destacan la importancia de la linea de acreditacion, por incluirse
en el Contrato Programa la obligatoriedad de acreditacion de los/as profesionales, a la vez de

sefalar el caracter incipiente de su desarrollo.

Casi todos los grupos profesionales (E-AP, P-EH, M-CP, E-CP) nombran LE7. Participacion
Ciudadana como otra de las lineas menos desarrolladas. En este sentido, sefialan una falta de
funcionamiento de canales formales de participacion como los Consejos de Salud (E-AP). El
voluntariado se identifica como un recurso valioso (M-CP), atribuyendo su desarrollo escaso a
una falta de cultura del asociacionismo o el carécter de los Cuidados Paliativos como un tema
de tabu (E-AP). Ademas, se sefiala la aportacion de la Escuela de Pacientes en el fomento de la
participacion (P-EH).

Aparte de estas valoraciones compartidas, varios grupos profesionales (E-AP, P-EH y M-CP)
identifican como otra linea de accién poco desarrollada LE6. Apoyo a la persona cuidadora
(formal e informal). Partiendo de la idea de que el cuidado informal no es un tema especifico
de Cuidados Paliativos (E-AP, M-CP), se constata una sobrecarga de trabajo y falta de relevo de
los/as cuidadores/as (P-EH), asi como una falta de apoyo social, en consecuencia de la falta de

adecuacion de la Ley de Dependencia al &mbito de los Cuidados Paliativos (M-CP).

Los/as profesionales de Enfermeria Comunitaria afiaden a las lineas nombradas LE5. Apoyo a
la toma de decisiones. A la vez de considerar que ha mejorado la transmision de informacion a
los/as pacientes en comparacion con el pasado, siguen constatando deficiencias de informacion
en el proceso de comunicacion entre profesionales y pacientes. Segun su vision, la accesibilidad
de informacion por Internet requiere nuevas formas de comunicacion con los/as pacientes y
familiares. Ademas, sefialan la necesidad de que los procesos de toma de decision sobre el final
de la vida empiecen antes de llegar a los Cuidados Paliativos. En este sentido, resaltan la
importancia de desarrollar estrategias de apoyo a la toma de decision para evitar la obstinacion
del esfuerzo terapéutico y facilitar los procesos de duelo.

El personal médico de Cuidados Paliativos identifica ademés como una linea poco desarrollada
L4. Coordinacion e Intersectorialidad, sefialando la necesidad de una mayor coordinacion con

Atencion Primaria, asi como la planificacion de un reparto de competencias.
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Los/as gestores/as nombran la linea LE 2 Formacion tanto entre las lineas de accion que se
han potenciado mas como entre las que se han potenciado menos, por considerar que a peasr
de que se han realizado esfuerzos en este campo, es preciso resaltar la necesidad de su mayor

desarrollo.

Lineas de accién que se han potenciado MENOS
M-AP | E-AP P-EH | M-CP | E-CP G

LE 1. Atencién Sanitaria
LE 2. Formacion V
LE 3. Investigacion v v v vV v vV
LE 4. Coordinacion e N
Intersectorialidad
LE 5. Apoyo a la toma de decisiones \ v
LE 6. Apoyo a la persona cuidadora N
(formal e informal)
LE 7. Participacion Ciudadana v vV v vV
LE 8. Acreditacion \ \ v v v v

5.1.3. Situacidn de las lineas del PACPA hoy vs. situacion ideal.

El siguiente gréfico recoge el total de las valoraciones realizadas por los/as profesionales en
torno a la situacion actual y a la situacion ideal para cada una de las lineas contempladas en el
Plan.
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En consonancia con las opiniones mostradas en cada uno de los grupos profesionales en torno
a las lineas que consideran que se han potenciado mas, las que reflejan una mejor situacion en
la actualidad serian la LE1 “Atencion Sanitaria” y la LE2 “Formacion”. Por el contrario, aquellas
que reflejan una menor valoracion en cuanto a su situacion actual serian las lineas LE 3

“Investigacion” y la LE 8 “Acreditacion”.

En cuanto a la situacion ideal, las lineas que reflejan un mayor nivel de exigencia coinciden
también con las mejor valoradas en cuanto a su situacion actual. Es decir, las lineas 1y 2,
seguidas de las LE 4 (Coordinacion e Intersectorialidad) y la LE 5 (Apoyo a la toma de

decisiones), todas ellas situadas por encima de la mediana en ambos criterios.

Las lineas que reflejan una mayor diferencia entre la situacion actual y la situacion ideal, y por
tanto quiza habria que plantear acciones orientadas a su refuerzo, serian la LE 3 “Investigacion”

y la LE 8 “Acreditacion”, con diferencias en torno a los 40 puntos estandarizados.

5.2. SOLUCION DE DIFICULTADES: ACCIONES CONCRETAS

Aparte de identificar las dificultades en la situacion actual, los/as profesionales participantes en
los grupos aportan propuestas de acciones concretas para su solucion. A continuacion, se

presentaran estas propuestas siguiendo las lineas de accion del PACPA.
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LE1: Atencion sanitaria.

Varios de los grupos profesionales entrevistados nombran la dotacién de mas recursos, tanto
humanos como materiales (M-AP, E-AP, E-CP, G), asi como la mejor gestion de los recursos
existentes (E-AP) como prioridades para mejorar la atencion sanitaria en el &mbito de los
Cuidados Paliativos. Se sefiala la importancia de una disponibilidad de los recursos adecuados
en el ambito domiciliario para prevenir una sensacion de abandono del paciente en el
momento de alta hospitalaria y evitar ingresos innecesarios (E-AP). Desde la perspectiva de

los/as gestores/as, se nombra la redistribucion de recursos como una tarea propia (G).

Con el objetivo de mejorar la accesibilidad, se sefiala la importancia de descentralizar y
delegar los cuidados a la familia, a los/as cuidadores/as informales, servicios sociales 0 ONGs
(M-AP), crear una historia unica accesible a todos/as los/as profesionales (P-EH), asi como de
reducir la variabilidad geogréafica (M-CP). Los/as gestores/as destacan la importancia de
aumentar la implicacion de los/as profesionales de Atencion Primaria como referentes durante
la estancia hospitalaria de los/as pacientes, asi como de la disposicion de una base de datos
con las historias clinicas para mejorar el seguimiento. Asimismo, resaltan la necesidad de un
mayor tiempo y dotacién de recursos humanos para la atencién domiciliaria de los/as
pacientes en situacion paliativa, asi como la mejora del seguimiento por parte de Atencion

Especializada (G).

Mejorar la implicacién de los/as gestores/as y motivacion de los equipos (E-CP) se nombra

como otro aspecto relevante de mejora.

Con el objetivo de mejorar la evaluacion de la calidad asistencial en el &mbito de los Cuidados
Paliativos, se propone la elaboracion de indicadores (E-CP).

LE2: Formacion
En relacion a la formacion profesional en Cuidados Paliativos, la falta de tiempo se constata

como la mayor dificultad (P-EH). En consecuencia, se propone fomentar la formacion en

horario de trabajo (M-AP, E-AP), asi como en formatos semi-presenciales y online (P-EH).
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La rotacion de profesionales de Atencion Primaria por servicios del Hospital para mejorar el
manejo de los aparatos técnicos (E-AP), asi como la creacion de un area de capacitacion
especial (P-EH) se nombran como otras propuestas para mejorar la formacion. El personal
médico de Cuidados Paliativos propone que la formacion en Cuidados Paliativos tenga un
caracter obligatorio para que llegue a todos/as los/as profesionales sanitarios/as, tanto de
Atencion Primaria como Especializada. Los/as gestores/as afiaden la importancia de una
extension de la formacion en Cuidados Paliativas a todas las unidades, una rotacion de
todos/as los/as profesionales sanitarios/as por el area de Cuidados Paliativos, asi como un
aumento de la formacién continuada en Cuidados Paliativos dirigida a los/as profesionales de

Atencion Primaria.

Ademaés, los/as profesionales entrevistados/as aportan diferentes propuestas respecto a
contenidos prioritarios de la formacion. Desde la perspectiva de los/as profesionales de
Enfermeria Comunitaria, se destaca la importancia de fomentar la formacion en habilidades de
comunicacion, el abordaje de aspectos emocionales y de estrategias de ruptura del pacto de
silencio familiar. Los/as profesionales de Especialidades Hospitalarias resaltan la importancia de
una formacion sobre la organizacion del sistema sanitario y la funcion de los/as diferentes

profesionales.

LE3: Investigacion

Respecto a la investigacion, se propone una mejora de los recursos humanos (P-EH) y el
establecimiento de lineas prioritarias de investigacion (M-CP) para facilitar su puesta en
practica. Ademas, se aporta la propuesta de una creacion de plazas especificas para
investigadores/as (P-EH).

LE4: Coordinacion e Intersectorialidad

Varios de los grupos profesionales consultados aportan propuestas para la mejora de la
coordinacion interprofesional, interniveles e intersectorial (E-AP, P-EH, M-CP, G). La
mejora de coordinacion se identifica como una estrategia potencial para compensar la

dispersion geografica existente (E-AP, M-CP). El personal médico de Especialidades
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Hospitalarias propone potenciar las herramientas y vias de comunicacion existentes,
potenciar encuentros, foros y comisiones, asi como identificar e institucionalizar experiencias
puntuales existentes. Desde la perspectiva del personal médico de Recursos Avanzados de
Cuidados Paliativos, se aportan varias propuestas concretas para mejorar la coordinacion con
Atencion Primaria, entre ellas la realizacion de visitas periddicas a los centros de salud, la
identificacion de los/as pacientes incluyendo los datos de los/as profesionales responsables y
un teléfono de contacto, la realizacion de reuniones con la Direccién del Distrito para
institucionalizar las formas de trabajo, asi como el fomento de los equipos de trabajo en los
Centros de Salud. Los/as gestores/as sefialan la importancia de fomentar la coordinacion con
todos los agentes sociales incluidos en el &mbito familiar, asi como de mejorar la

accesibilidad a los/as profesionales a través de una mayor coordinacion.

LE5: Apoyo a la toma de decisiones

En relacion al apoyo en los procesos de toma de decision, los/as profesionales de Enfermeria
Comunitaria y los/as profesionales de Especialidades Hospitalarias coinciden en sefialar la
importancia de que el proceso de informacion y participacion en los procesos de toma de
decision comience antes de la entrada de los/as pacientes a Cuidados Paliativos. Desde la
perspectiva de Enfermeria Comunitaria, se afiade la importancia de tener en cuenta el contexto
social y familiar, adaptando el lenguaje al nivel sociocultural de la familia, evitar situaciones de
conspiracion de silencio, asi como otorgar una mayor importancia al abordaje de los
aspectos emocionales. Los/as profesionales de Especialidades Hospitalarias afiaden la
propuesta de una celebracion de reuniones familiares sobre la situacion del/de la paciente.

LEG: Apoyo a la persona cuidadora

Desde la perspectiva de los/as profesionales de Enfermeria Comunitaria se propone el
desarrollo de formatos de formacion en el domicilio, sin tener que separar a la persona
cuidadora del/de la paciente. Ademas, sefialan la importancia de que el aprendizaje de
cuidados cotidianos empiece en el Hospital, haciendo a la persona cuidadora participe del
equipo. Asimismo, los/as profesionales de Enfermeria Comunitaria destacan la importancia de

que la formacion a la persona cuidadora no se limite a una transmision de conocimientos
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técnicos, sino tambien incluya aspectos emocionales, partiendo de un conocimiento de sus
necesidades. Como otro aspecto relevante en la mejora del apoyo a la persona cuidadora, se

sefiala la necesidad de un fomento de la red sociosanitaria mas amplia.

El personal médico de Recursos Avanzados de Cuidados Paliativos centra sus propuestas en la
mejora del apoyo socio-econdmico a la persona cuidadora, proponiendo una modificacion de
la actual Ley de Dependencia para hacerla mas accesibles a pacientes en situacion paliativa y
sus cuidadores/as, establecer convenios con hospitales, centros o fundaciones para facilitar
la ayuda a pacientes sin familiares o con una problematica social concreta, asi como fomentar la

participacion del voluntariado.

Los/as gestores/as resaltan la importancia de facilitar tiempos de respiro a los/as
cuidadores/as informales, facilitar el desarrollo de su tarea desde la Administracion, desde su
entendimiento como una aportacion relevante para la sociedad, facilitar una reduccion de la
jornada laboral de los/as cuidadores/as informales, incentivar el reparto de tareas en el ambito

familiar, asi como fomentar el uso de la tarjeta “+cuidado”.

LE7: Participacion ciudadana

En relacion a la Participacion ciudadana, se propone el fomento del voluntariado mediante la
inclusion de la tematica como materia transversal en los planes curriculares de la Educacion
Secundaria (E-AP) y el fomento del reconocimiento a grupos y colectivos (E-CP).

LES8: Acreditacion

Se propone dotar a la linea de acreditacion de una mayor utilidad (E-CP).
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Propuestas para la solucion de dificultades

LE 1. Atencion Sanitaria

Recursos

- Mayor dotacion de recursos humanos y materiales y mejora de la
gestion de recursos existentes (M-AP, E-AP, E-CP), con el objetivo de
evitar sensacion de abandono en el alta y reingresos (E-AP).
Necesidad de un mayor tiempo y dotacion de recursos humanos para
la atencion domiciliaria de los/as pacientes en situacion paliativa (G).
Redistribucion de recursos como tarea de los/as gestores/as (G).

Accesibilidad
Mejorar la accesibilidad (M-AP, P-EH, M-CP) mediante la
descentralizacion de los cuidados (M-AP), la creacion de una historia
Unica, la reduccion de la variabilidad geogréfica (M-CP).

Profesionales
Importancia de aumentar la implicacion de los/as profesionales de
Atencion Primaria como referentes durante la estancia hospitalaria de
los/as pacientes (G).
Mejora de la implicacion de los/as gestores/as (E-CP).

Continuidad asistencial
Disposicion de una base de datos con los historiales clinicos para
mejorar el seguimiento (G).
Mejora del seguimiento por parte de Atencién Especializada (G).

Evaluacion
Elaboracion de indicadores para la evaluacion (E-CP).
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LE 2. Formacion

Formacion en horario de trabajo (M-AP, E-AP).

Formatos semi-presenciales y online (P-EH).

Rotacion de profesionales de AP por servicios del Hospital (E-AP).
Creacion de un &rea de capitacion especial (P-EH).

Propuesta de introducir la formacién en Cuidados Paliativos de forma
obligatoria (M-CP).

Formacion en aspectos emocionales y habilidades de comunicacion
(E-AP).

Formacion sobre la organizacion del sistema sanitario y funciones de
los/as profesionales (P-EH).

Extension de la formacion en Cuidados Paliativas a todas las unidades
(G).

Rotacion de todos/as los/as profesionales sanitarios/as por el area de
Cuidados Paliativos (G).

Aumento de la formacion continuada en Cuidados Paliativos dirigida a
los/as profesionales de Atencion Primaria (G).

LE 3. Investigacion

Mejora de los recursos humanos (P-EH).
Establecimiento de lineas prioritarias (M-CP).
Creacion de plazas especificas para investigadores/as (P-EH).

LE 4. Coordinacion e Intersectorialidad

Mejora de la coordinacion como estrategia para compensar la
dispersion geografica (E-AP, M-CP).

Fomento de las herramientas y vias de comunicacion (P-EH).

Fomento de encuentros, foros y comisiones (P-EH).

Institucionalizacion de experiencias puntuales existentes (P-EH).
Realizacion de visitas periddicas a los centros de salud (M-CP).
Identificacion de pacientes con datos de personal médico y de
Enfermeria, teléfono de contacto (M-CP).

Reuniones con la Direccion del Distrito (M-CP).

Fomento de los equipos de trabajo en los Centros de Salud (M-CP).
Fomento de la coordinacion con todos los agentes sociales incluidos
en el ambito familiar (G).

Mejora de la accesibilidad a los/as profesionales a través de una mayor
coordinacion (G).
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LE 5. Apoyo a la toma de decisiones

Importancia de iniciar procesos de informacion y participacion antes de
la entrada de los/as pacientes en Cuidados Paliativos (E-AP, P-EH).
Relevancia de tener en cuenta el contexto social y familiar (E-AP).
Importancia de evitar situaciones de conspiracion de silencio (E-AP).
Fomento del abordaje de aspectos emocionales (E-AP).

Celebracion de reuniones familiares sobre la situacion del /de la
paciente (P-EH).

LE 6. Apoyo a la persona cuidadora (formal e informal)

Formatos de formacion en el domicilio, incluyendo aspectos técnicos y
emocionales (E-AP).

Aprendizaje de las técnicas de cuidado ya en el Hospital (E-AP).
Fomento de la red sociosanitaria mas amplia (E-AP).

Modificacion de la actual Ley de Dependencia (M-CP).

Convenios con hospitales, centros y fundaciones para facilitar ayudas
a pacientes sin familiares o con problematica social concreta (M-CP).
Fomento de la participacion del voluntariado (M-CP).

Importancia de facilitar tiempos de respiro a los/as cuidadores/as
informales (G).

Facilitacion del desarrollo de la tarea de los/as cuidadores/as
informales desde la Administracion (G).

Fomento de una reduccién de la jornada laboral de los/as
cuidadores/as informales (G).

Incentivacion del reparto de tareas en el &mbito familiar (G).

Fomento del uso de la tarjeta “+cuidado” (G).

LE 7. Participacion Ciudadana

Fomento del voluntariado mediante la inclusion de la temética como
materia transversal en los planes curriculares (E-AP).
Mejora del reconocimiento a grupos y colectivos (E-CP).

LE 8. Acreditacion

Dotar la acreditacion de una mayor utilidad (E-CP).
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5.3. APORTACIONES Y BENEFICIOS DEL PACPA

A continuacion, se resume la valoracion de los grupos profesionales entrevistados respecto a las

aportaciones y beneficios del PACPA, ordenadas por lineas de accion.

LE1: Atencion sanitaria

La mayoria de los grupos profesionales coinciden en identificar como un beneficio del PACPA la
difusion de una vision mas amplia sobre los Cuidados Paliativos, en el sentido de un mayor
interés por la tematica de una muerte digna y visibilizacion de la tematica, tanto a nivel social
como administrativo (E-AP, P-EH, M-CP, E-CP). En este proceso, se constata un cambio en la
percepcion social del proceso de final de la vida, hacia una mayor aceptacion de la muerte como
parte de la vida (G). En consecuencia de un mayor conocimiento de la tematica de los Cuidados
Paliativos en la poblacion se observa un aumento de implicacion de la familia en el proceso
del final de la vida (P-EH).

Varios de los grupos profesionales entrevistados destacan una mayor visibilizacion del trabajo
realizado por los/as profesionales de Cuidados Paliativos (P-EH, M-CP, E-CP), en el sentido de
un reconocimiento de los Cuidados Paliativos como una especialidad sanitaria (E-CP) y
como un derecho (M-CP). Los/as gestores/as sefialan como aportacion la creacion de un marco
de actuacion, dentro de los objetivos de los Contratos Programa de los centros sanitarios,
haciendo hincapié en la necesidad de su mayor desarrollo. La comunidad se identifica como
referente relevante en el desarrollo de los Cuidados Paliativos (G).

Como otra aportacion del PACPA se nombra la ampliacion del concepto de paciente
paliativo a enfermedades no oncoldgicas (E-AP, P-EH, G), asi como una mayor identificacion

de diferencias entre pacientes fragiles, cronicos/as y terminales (P-EH).

Ademas, varios grupos profesionales destacan la mejora cualitativa de la atencion sanitaria
prestada en el ambito de los Cuidados Paliativos (E-AP, M-CP, E-CP, G), en el sentido de un
abordaje més integral del proceso de final de la vida (E-AP, M-CP, E-CP), mejora de la

calidad de vida de los/as pacientes (E-CP) y aumento del apoyo durante el proceso de duelo
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(E-CP) y posibilidad de una muerte digna en el domicilio (G). Ademas, se observa una pérdida
del miedo a un manejo adecuado del dolor por parte de pacientes, cuidadores/as informales y
profesionales (E-AP, G). La disponibilidad de herramientas juridicas como la Ley de Muerte
Digna, la Ley de Autonomia de Paciente o las Voluntades Vitales Anticipadas se nombra como

otro aspecto relevante en el cambio del modelo de atencion en Cuidados Paliativos (G).

Tanto los/as profesionales de Enfermeria Comunitaria como el personal de Enfermeria de
Recursos Avanzados de Cuidados Paliativos sefialan como otro beneficio del PACPA una
mayor unificacion de criterios y actuaciones, incluyendo medidas como la sedacion paliativa.
Como aspecto positivo se destaca la creacion de equipos especificos (E-CP), asi como la
legitimacion de flujos de trabajo organizados (E-CP).

Ademas, se sefiala una mejora en el acceso a recursos (M-AP, E-CP, G), en el sentido de que
se ha reforzado la dotacion de recursos materiales, entre ellos el aumento de unidades moviles
y espacio en los hospitales (G), asi como de recursos humanos, a través del aumento de

profesionales especializados/as en Cuidados Paliativos (G).

Como otros aspectos de mejora relacionados con la linea de accion de Atencion Sanitaria, se
sefialan avances en la evaluacion de los Cuidados Paliativos en consecuencia de su inclusion
en el Contrato Programa (P-EH), asi como en relacion a la informacion recogida en la Historia

clinica mediante las Voluntades Vitales Anticipadas (P-EH).

LE2: Formacion

En relacién a la formacion, todos los grupos profesionales entrevistados coinciden en constatar
una mejora de la formacién especifica sobre Cuidados Paliativos, tanto en relacion a calidad y
accesibilidad, a la vez de sefialar la necesidad de su mayor desarrollo y difusion. Asimismo,
se observa un mayor interés en la formacion entre los/as profesionales de Atencion Primaria (P-
EH), asi como en formacion especifica sobre Cuidados Paliativos Pediatricos (P-EH). El
personal de Enfermeria de Recursos Avanzados de Cuidados Paliativos sefiala un aumento de

disponibilidad de formadores/as acreditados/as. Aparte de la formacion dirigida a los/as
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profesionales sanitarios/as, se observa una mejora de la formacion del voluntariado y de

cuidadores/as informales (P-EH).

LE3: Investigacion

Como otro beneficio del PACPA, se nombra un fomento de la investigacion (E-CP). A la vez
de valorar positivamente la creacién de una linea de investigacion especifica sobre Cuidados
Paliativos, se observa una falta de tiempo para su realizacion (P-EH).

LE4: Coordinacioén e Intersectorialidad

Tanto desde el &mbito de Atencion Primaria (M-AP, E-AP) como de Atencién Especializada (P-
EH), se constata una mejora de la coordinacion interniveles. Desde Atencion Primaria, se
sefiala una mayor implicacion de la Atencion Primaria en Cuidados Paliativos (M-AP), asi
como una mayor autonomia de los centros de Atencion Primaria en el abordaje de pacientes
de Cuidados Paliativos (E-AP). Los/as profesionales de Especialidades Hospitalarias mencionan
un aumento del interés de los/as médicos/as de Atencion Primaria para cuidar a pacientes
pediatricos en situacion paliativa en el ambito domiciliario, a la vez de sefialar el caracter
incipiente de esta mejora. Asimismo, valoran positivamente la implantacion de Comités de
Cuidados Paliativos (P-EH).

LE5: Apoyo a la toma de decisiones

En relacion a los procesos de toma de decision, se valora como beneficio del PACPA la
posibilidad de eleccion del lugar del proceso de final de la vida (M-AP, E-AP), el aumento de
difusion de las Voluntades Vitales Anticipadas (M-AP) y la mejora del grado de
sensibilizacion de la poblacion (P-EH). Ademés, se constata un aumento de demanda de
informacion (P-EH), asi como una mejora de informacién y apoyo en los procesos de toma
de decision (E-CP). Los/as gestores/as afiaden la importancia de una mayor facilitacion de
informacion a los/as familiares, con el objetivo de hacerles participes en el proceso de decision.
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LEG: Apoyo a la persona cuidadora (formal e informal)

Los/as gestores/as identifican diferentes beneficios del PACPA relacionados con el apoyo a las
cuidadores/as, pacientes y familiares, entre ellos la mejora de la accesibilidad a traves del
establecimiento de la figura de un referente sanitario, la mayor protocolizacién de la
atencion domiciliaria, la mejora de la coordinacién entre profesionales y familia, la
personalizacion de los cuidados en funcién de las necesidades de cada paciente y familia, asi

como la inclusién de una atencion a aspectos emocionales.

LE7: Participacion ciudadana

Los/as profesionales de Especialidades Hospitalarias nombran diferentes aspectos que valoran
como aportaciones del PACPA relacionadas con la linea de participacion ciudadana, entre ellas
la formacién de voluntariado en Cuidados Paliativos, el apoyo a cuidadores/as informales,

la Escuela de Pacientes, el Proyecto Cuida, asi como actividades de entidades privadas.
L8: Acreditacion
En relacion a la linea de Acreditacion, los/as profesionales de Especialidades Hospitalarias

nombran como aportacion del PACPA la publicacion de un mapa de competencias para

profesionales de Cuidados Paliativos.

Aportaciones y beneficios del PACPA

LE 1. Atencion Sanitaria

Cambio social

- Aumento de sensibilizacion y conciencia en la poblacion (E-AP, P-EH,
M-CP, E-CP).
Cambio en la percepcion social del proceso de final de la vida, hacia
una mayor aceptacion de la muerte como parte de la vida (G).
Identificacion de la comunidad como referente relevante para el
desarrollo de los Cuidados Paliativos (G).
Aumento de implicacion de la familia (P-EH).
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Modelo de Cuidados Paliativos

Ap

Creacion de un marco de actuacion, dentro de los objetivos de los
contratos programa de los centros sanitarios, haciendo hincapié en la
necesidad de su mayor desarrollo (G).

Ampliacion del concepto de paciente paliativo a enfermedades no
oncoldgicas (E-AP, P-EH).

Mejora cualitativa de la atencion sanitaria en Cuidados Paliativos (E-
AP, M-CP, E-CP, G).

Abordaje integral (E-AP, M-CP, E-CP).

Posibilidad de una muerte digna en el domicilio (G).

Mejora del apoyo durante el proceso de duelo (E-CP).

Pérdida del miedo a un manejo adecuado del dolor por parte de
pacientes, cuidadores/as informales y profesionales (E-AP, G).
Unificacion de criterios y actuaciones (E-CP).

Mejora en el acceso a recursos (M-AP, E-CP).

oyo institucional
Mayor reconocimiento de los Cuidados Paliativos por parte de la
administracion sanitaria como una especialidad (E-CP) y un derecho
(M-CP).
Disponibilidad de herramientas juridicas como la Ley de Muerte Digna,
la Ley de Autonomia de Paciente o las Voluntades Vitales Anticipadas

G).

Evaluacion

Avances en la evaluacion de los Cuidados Paliativos (P-EH).
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LE 2. Formacion

Mejora de la formacion en Cuidados Paliativos, en relacion a calidad y
accesibilidad (todos los grupos).

Necesidad de su mayor desarrollo y difusion (todos los grupos).

Mayor interés por una formacion en CP en los/as profesionales de
Atencion Primaria (P-EH).

Mayor interés en formacion sobre Cuidados Paliativos Pediatricos (P-
EH).

Aumento de disponibilidad de formadores/as acreditados/as (E-CP).
Mejora de la formacion del voluntariado y de cuidadores/as informales
(P-EH).

LE 3. Investigacion

Fomento de la investigacion en Cuidados Paliativos (E-CP).

LE 4. Coordinacion e Intersectorialidad

Mejora de la coordinacion interniveles (M-AP, E-AP, P-EH).

Mayor implicacion de Atencion Primaria en Cuidados Paliativos (M-
AP).

Mayor autonomia de los centros de Atencion Primaria en el abordaje
de los Cuidados Paliativos (E-AP).

Mayor disposicion de los/as médicos/as de Atencidon Primaria para
realizar los cuidados en el domicilio (P-EH).

Creacion de Comites de Cuidados Paliativos (P-EH).

LE 5. Apoyo a la toma de decisiones

Posibilidad de eleccion del lugar del proceso de final de la vida (M-AP,
E-AP).

Aumento de difusion de las Voluntades Vitales Anticipadas (M-AP).
Mejora del grado de sensibilizacion en la poblacion respecto a la
temética de final de la vida, demanda en los proceso de informacion y
asesoramiento para la toma de decisiones. (P-EH).

Mejora de informacion hacia los/as pacientes (P-EH, E-CP).

Apoyo en los procesos de toma de decision (E-CP).

Mayor informacion a los/as familiares (G).
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LE 6. Apoyo a la persona cuidadora (formal e informal)

Apoyo a las personas cuidadores/as, paciente y familiares (G).

Mejora de la accesibilidad a través del establecimiento de un referente
sanitario (G).

Mayor protocolizacion de la atencion domiciliaria, la mejora de la
coordinacion entre profesionales y familia (G).

Personalizacion de los cuidados en funcion de las necesidades de
cada paciente y familia, asi como la inclusion de una atencion a
aspectos emocionales (G).

LE 7. Participacion Ciudadana

Fomento de la participacion ciudadana a través de la formacion de
voluntariado, apoyo a cuidadores/as informales, Escuela de Pacientes,
Proyecto Cuida, actividades de entidades privadas (P-EH).

LE 8. Acreditacién

Publicacion de un mapa de competencias para los/as profesionales de
Cuidados Paliativos (P-EH).

5.4. PRINCIPALES RETOS PENDIENTES A ABORDAR POR EL PACPA

A continuacion, se presentaran los principales retos pendientes a abordar por el PACPA,

ordenados por las lineas de accion del Plan.

L1: Atencidn sanitaria

La mayoria de los grupos profesionales consultados nombran la necesidad de una mayor
dotacion de recursos materiales y humanos, una optimizacién de los recursos existentes,
asi como su distribucion homogénea y equitativa como uno de los retos pendientes del
PACPA (M-AP, E-AP, P-EH, E-CP). Segun la perspectiva de los/as profesionales de Enfermeria
Comunitaria, una mayor disponibilidad de recursos en el ambito de Atencion Primaria podria
contribuir a evitar hospitalizaciones. Los/as profesionales de Enfermeria de Recursos
Avanzados de Cuidados Paliativos resaltan que el aumento de pacientes previsto por la

514



Valoracién, Opiniones y Percepciones de profesionales y gestores/as

incorporacion de enfermedades no oncoldgicas en el PACPA hace necesario un aumento

de recursos para hacer frente a la demanda.

Como otro reto pendiente, se nombra la reduccién de la variabilidad geografica en el acceso
a los Cuidados Paliativos (M-AP, E-AP, P-EH, G), el fomento de la equidad en el acceso,
independientemente de la clase social o lugar de residencia (G), asi como una mayor
homogeneizacion y uniformizacién de criterios y actuaciones (M-CP, E-CP). El personal
médico de Recursos Avanzados de Cuidados Paliativos sefiala la importancia de una mejora de
la organizacion de los Cuidados Paliativos, considerando diferentes posibilidades acerca de
una coordinacion del proceso desde Atencion Primaria o Atencion Hospitalaria.

Con el objetivo de una puesta en practica del modelo de atencion integral, se resalta la
importancia de crear equipos multidisciplinarios, incluyendo la atencion psicoldgica, asi
como garantizar una continuidad asistencial 24 horas / 7 dias a la semana en el domicilio (E-
CP, P-EH), posibilitando de esta forma una vivencia del proceso de final de la vida en el
domicilio (P-EH). Para este fin, se propone la creacion de un servicio especifico de atencion
para Cuidados Paliativos en Salud Responde (E-CP), asi como el aumento de los equipos
domiciliarios en Cuidados Paliativos (E-CP). Asimismo, se sefiala la importancia de aumentar

la inversion en la Atencién Domiciliaria (G).

Como otro reto pendiente se identifica la definicion de criterios de terminalidad en caso de
pacientes no oncoldgicos/as (M-AP, E-CP), lograr una incorporacion efectiva de pacientes
con enfermedades no oncoldgicos/as en situacion paliativa en el PACPA (E-CP), asi como
avanzar en el desarrollo de los Cuidados Paliativos Pediatricos (E-CP).

Ademas, se indica la necesidad de un desarrollo de herramientas para facilitar el seguimiento
de pacientes, fomentando una utilizacion del DIRAYA como herramienta clinica (M-AP).

Para mejorar los procesos de evaluacion, se sefiala la necesidad de establecer indicadores de
calidad y homogeneizarlos (M-CP), asi como de realizar una evaluacion de la situacion a mas

largo plazo, tutelando el desarrollo de las lineas de accion (G).
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Los/as gestores/as nombran como otro reto pendiente la eliminacion de barreras en la
mentalidad sobre la cultura del final de la vida. En este sentido, los/as gestores/as proponen la
promocion del concepto del “buen morir”, de forma similar a como se ha difundido el concepto
del “buen nacer”. Para aumentar la implicacion de la sociedad en la tematica de los Cuidados
Paliativos, proponen la promocion de un Plan de Comunicacion (G). Ademas, sugieren la
creacion de indicadores, con el objetivo de mejorar la identificacion de pacientes en situacion

paliativa (G).

LE2: Formacion

Varios de los grupos profesionales entrevistados identifican aspectos pendientes de mejora
relacionados con la linea de formacion (M-AP, E-AP, P-EH). En este sentido, se sefiala la
importancia de ampliar la oferta de formacion en Cuidados Paliativos a un mayor nimero de
profesionales (M-AP) y conseguir una mayor homogeneidad en su acceso (P-EH), mejorar los
conocimientos de los/as profesionales sobre aspectos legales y guias de actuacion (E-AP) y
fomentar la formacion en el abordaje de aspectos emocionales (E-AP). Segun la perspectiva
de los/as profesionales de Especialidades Hospitalaria, la sobrecarga laboral no deberia

convertirse en una barrera en el acceso a la formacion.

LE3: Investigacion

Segun la perspectiva de los/as profesionales de Especialidades Hospitalarias, se identifica como
un reto pendiente el fomento de la investigacion y la facilitacion de su desarrollo desde las
instituciones. Los/as gestores afiaden la importancia de un fomento de la investigacion en

Atencion Primaria.

Como potenciales teméticas para una investigacion en el &mbito de los Cuidados Paliativos se
nombra el desarrollo de herramientas para la ayuda en la toma de decision, las diferencias entre
la situacion de pacientes paliativos/as con enfermedades oncoldgicas y no oncoldgicas, el
impacto de los soportes vitales en la calidad de vida, asi como la percepcion de la sedacion (P-
EH).
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LE4: Coordinacion e Intersectorialidad

Todos los grupos consultados coinciden en identificar la mejora de la coordinacion
interprofesional, interniveles e intersectorial como un reto pendiente del PACPA. En
concreto, se sefiala la necesidad de mejorar la comunicacion entre los equipos de Atencion
Primaria y Atencion Hospitalaria (P-EH) y entre Atencién Primaria, EGC y DCCU (M-AP).
Ademas, se sefiala la necesidad de una mejora de la coordinacion entre Atencion Primaria y

Urgencias (E-CP) o Servicios Sociales (P-EH).

Como propuestas concretas, se nombra retomar la préctica de hoja de registro (M-AP),
realizar un censo de pacientes en Cuidados Paliativos (M-AP), posibilitar el acceso del 061 y
DCCU a informacion sobre los/as pacientes mediante el DIRAYA (M-AP), aumentar la formacion
sobre coordinacion (P-EH), potenciar herramientas y vias de comunicacion para la coordinacion
intersectorial (P-EH), mejorar los canales de comunicacion entre Atencion Primaria y la consulta
de Cuidados Paliativos (M-CP), asi como mejorar y homogeneizar los registros y sistemas de

informacion como el DIRAYA y la historia clinica (E-CP).

LE5: Apoyo a la toma de decisiones

Como retos pendientes relacionados con el apoyo a la participacion de los/as pacientes en los
procesos de toma de decision, se subraya la mejora de difusion de las Voluntades Vitales
Anticipadas (E-AP, G), asi como la ruptura del pacto de silencio en el &mbito familiar.
Asimismo, se sefiala la importancia de un mayor respeto de la decision del/de la paciente
respecto a la preferencia de morir en casa o en el Hospital (E-AP). Los/as profesionales de
Especialidades Hospitalarias destacan la importancia de reducir la sobrecarga de la persona
cuidadora respecto a la toma de decision mediante la mejora de formacion e informacion a

los/as familiares.

LEG: Apoyo a la persona cuidadora (formal e informal)

Respecto a la linea de apoyo a la persona cuidadora, se sefialan como retos pendientes la

adaptacion de las medidas a las necesidades de los/as pacientes y cuidadores/as
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informales (E-CP), el fomento de las redes sociosanitarias (E-CP) y la mejora de la
formacion de los/as cuidadores/as informales (P-EH). Ademas, se sefiala la importancia de
motivar, cuidar e incentivar a los/as cuidadores formales (P-EH). Los/as gestores/as afiaden la
necesidad de fomentar un cambio social en el reparto de funciones y tareas, para evitar una

feminizacion de los cuidados.

LE7: Participacion ciudadana

Respecto a la participacion ciudadana, se sefiala la importancia de una mayor implicacion de los
servicios sociales comunitarios en la implantacion de lineas de participacion ciudadana (M-
AP), asi como su fomento a través de la formacion y puesta en marcha de proyectos similares
a la Escuela de Pacientes (P-EH).

L8: Acreditacién

Se identifica como reto pendiente dar una mayor utilidad a la linea de acreditacion y fomentar la

contratacion por perfiles (E-CP).

Retos pendientes del PACPA

LE 1. Atencion Sanitaria

Recursos

- Mayor dotacién de recursos materiales y humanos (M-AP, E-AP, P-EH,
E-CP).
Optimizacion de los recursos existentes (M-AP, E-AP, P-EH, E-CP).
Distribucion homogénea y equitativa de los recursos (M-AP, E-AP, P-
EH, E-CP).
Importancia de una mayor disponibilidad de recursos en Atencion
Primaria para evitar hospitalizaciones de pacientes en situacion
paliativa (E-AP).
Necesidad de aumento de recursos por la ampliacion de los Cuidados
Paliativos a pacientes con enfermedades no oncologicas (E-CP).

Accesibilidad

- Reduccion de la variabilidad geogréfica (M-AP, E-AP, P-EH, G).
Aumento de la equidad en el acceso, independientemente de clase
social y lugar de residencia (G).
Incorporacion efectiva de pacientes con enfermedades no oncoldgicas
en situacion paliativa en el PACPA (E-CP)
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Definicién de los criterios de terminalidad en caso de pacientes no
oncoldgicos (M-AP, E-CP)

Creacion de indicadores para mejorar la identificacion de pacientes en
situacion paliativa (G).

Organizacion

- Homogeneizacion y uniformizacién de criterios y actuaciones (M-CP,
E-CP).
Mejora de la organizacion de los Cuidados Paliativos desde AP o AE
(M-CP).
Creacion de equipos multidisciplinarios (E-CP, P-EH).
Atencion psicoldgica (E-CP, P-EH).
Continuidad asistencial durante 24 horas / 7 dias a la semana (E-CP,
P-EH).
Organizacion de los cuidados para facilitar la posibilidad de un proceso
de final de la vida el domicilio (P-EH).
Necesidad de una mayor inversion en Atencion Domiciliaria (G).
Creacion de un servicio especifico de atencion para Cuidados
Paliativos en Salud Responde (E-CP).
Aumento de los equipos domiciliarios en Cuidados Paliativos (E-CP).
Desarrollo de los Cuidados Paliativos Pediatricos (E-CP).
Mejora de las herramientas para el seguimiento de los/as pacientes
(M-AP).

Ciudadania
Eliminacion de barreras en la mentalidad sobre la cultura del final de la
vida (G).
Promocion de un Plan de Comunicacion, para aumentar la implicacion
social en los Cuidados Paliativos (G).

Evaluacion
Establecimiento de indicadores para la evaluacion de calidad (M-CP).
Realizacion de una evaluacion de la situacion a largo plazo (G).
Tutela del desarrollo de las lineas de accion (G).

LE 2. Formacion

Necesidad de ampliacion de la oferta de formacion (M-AP).

Mayor homogeneidad en el acceso (P-EH).

Mejorar conocimientos de los/as profesionales sobre aspectos legales
guias de actuacion (E-AP).

Aumentar la formacion en el abordaje de aspectos emocionales (E-
AP).

Evitar que la sobrecarga de trabajo sea una barrera en la formacion de
los/as profesionales (P-EH).
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LE 3. Investigacion

Necesidad de un mayor fomento de la investigacion y facilitacion de su
desarrollo desde las instituciones (P-EH).

Identificacion de potenciales temas de investigacion en Cuidados
Paliativos (P-EH).

Fomento de la investigacion en el ambito de Atencidn Primaria (G).

LE 4. Coordinacion e Intersectorialidad

Necesidad de mejora de la coordinacion interprofesional, interniveles e
intersectorial (todos los grupos).
Necesidad de mejora de la coordinacion entre los equipos de Atencion
Primaria y Atencion Hospitalaria (P-EH), Urgencias (E-CP) y Servicios
Sociales (P-EH).
Propuestas concretas:
0 Retomar la practica de hoja de registro (M-AP).
0 Censo de pacientes (M-AP).
0 Acceso del 061 y DCCU a informacion sobre pacientes
mediante DIRAYA (M-AP).
0 Aumentar la formacion sobre coordinacion (P-EH).
o Potenciar herramientas para la coordinacion intersectorial
(P-EH).
0 Mejorar los canales de comunicacion entre AP y consulta
de CP (M-CP).
O Mejorar y homogeneizar los registros y sistemas de
informacion (E-CP).

LE 5. Apoyo a la toma de decisiones

Mejora de la difusion de las Voluntades Vitales Anticipadas (E-AP).
Ruptura del pacto de silencio (E-AP).

Necesidad de un mayor respeto de la decision del/de la paciente
respecto a la preferencia del lugar de muerte (E-AP).

Importancia de reducir la sobrecarga de la persona cuidadora respecto
a la toma de decision, mediante la formacion e informacion a los/as
informales (P-EH).

LE 6. Apoyo a la persona cuidadora (formal e informal)

Adaptacion de las medidas a las necesidades de los/as pacientes
cuidadores/as informales (E-CP).

Fomento de las redes sociosanitarias (E-CP).

Mejora de la formacion de cuidadores/as informales (P-EH).
Importancia de motivar, cuidar e incentivar a los/as profesionales
formales (P-EH).

Importancia de fomentar un cambio social en el reparto de funciones y
tareas, para evitar una feminizacion de los cuidados (G).
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LE 7. Participacion Ciudadana

Mayor implicacion de servicios sociales comunitarios en la puesta en
marcha de la participacion ciudadana (M-AP).

Formacion a través de proyectos similares a la Escuela de Paciente
(P-EH).

LE 8. Acreditacion

Dar una mayor utlidad a la linea de acreditacion y fomentar la
contratacion por perfiles (E-CP).
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6. ANEXO |

Guioén Grupo Focal a profesionales.
En torno a la implantacion del PACPA:

1. La puesta en marcha del Plan, ¢ha supuesto una mejora en la situacion de los Cuidados
Paliativos en Andalucia? ¢Por qué? (valoracion general)

2. ¢ Cudles son los principales resultados conseguidos tras la puesta en marcha del Plan?.
3. ¢Y cuéles los principales retos pendientes?

4. ¢ Qué lineas de accion de las que se contemplan en el Plan se han potenciado mas?, ¢ cuales
menos?, ¢por qué?

5. ¢Como podrian ponerse en marcha mas eficazmente las lineas de accion contempladas en el
Plan?

6. ¢ En qué medida el Plan ha modificado los CP en Andalucia?
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7. ANEXO I

ENTREVISTA TELEFONICA GESTORES

Buenos dias/tardes. Mi nombre es .......... y le llamo de la Escuela Andaluza de Salud Publica.
Como ya le informamos en su dia, estamos realizando un estudio sobre la implantacion del Plan
Andaluz de Cuidados Paliativos. El objetivo de esta entrevista, que tendra una duracion
aproximada de 15 minutos, es conocer su opinion y perspectiva que como gestor (gerente,
director médico, director asistencial) tiene sobre los Cuidados Paliativos tras 4 afios de

implantacion del PACPA.
Antes de comenzar,
Solicitar permiso para la grabacion.
Garantizar la confidencialidad de la informacion.
En torno a la situacion de los CP en Andalucia tras 4 afios de implantacion del Plan:
1. ¢ Como valoraria la situacion general de los Cuidados Paliativos en Andalucia?
0 Puntos fuertes

0 Puntos a mejorar

2. ¢ Cree que la situacion actual es, en general, mejor o peor que hace 4 afios (antes de la

implantacion del Plan)?

3. ¢ Qué carencias o dificultades se encuentra, como gestor, en el desarrollo de los Cuidados

Paliativos? ¢ Como se podrian superar estas dificultades (acciones concretas)?

4. ¢ Y que dificultades cree que encuentran los profesionales? ¢ Y las/los cuidadoras?

5. ¢ Cudles son las principales resistencias que pueden tener los gestores/ profesionales en la

provision de los CP en Andalucia (Paliativistas-AP-Especialistas)?
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6. ¢Qué resultados se han conseguido desde la puesta en marcha del Plan? (principales
aportaciones/beneficios)

7. ¢ Qué lineas de accion de las que se contemplan en el Plan se han potenciado mas?, ¢Y

cuéles menos?, ¢por que?

8. ¢ De qué manera podrian ponerse en marcha mas eficazmente las lineas de accion

contempladas en el Plan?

7. ¢En qué medida el Plan ha modificado los CP en Andalucia?

Muchas gracias por su participacion.
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