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Els darrers anys estem assistint a una evolucié important de les cures pal-liatives
destinades a l'atenci0 de malalts terminals. Les cures pal-liatives modernes es van
originar en el St. Christopher Hospice a Londres I'any 1967. Coneixent les necessitats no
satisfetes dels pacients agonitzants a I'hospital, la senyora Cecily Saunders va establir
I'hospici i, juntament amb altres persones, va concebre un enfocament global per manejar
la varietat de simptomes i sofriments experimentats sovint per pacients amb malalties

debilitants progressives®.

L'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) I'any 1990 defineix les cures pal-liatives com "la
cura total activa de pacients, la malaltia dels quals no respon al tractament curatiu®. El
control del dolor, d'altres simptomes i dels problemes psicologics, socials i espirituals, és
de fonamental importancia. La finalitat de les cures pal-liatives és aconseguir la millor
qualitat de vida per als pacients i les seves families". L'any 1998, 'OMS havia definit
també les cures pal-liatives per als nens® i 'any 2002 va redefinir-ne el concepte posant

més émfasi en la prevencié del patiment* .

Les cures pal-liatives necessariament sén multidisciplinaries i interdisciplinaries. Es poc
realista esperar que una professio o individu aillats tinguin la capacitat per fer I'avaluacio

necessaria, instituir les intervencions necessaries i proporcionar supervisioé continua®.

A escala internacional s’han posat en marxa diferents models de cures pal-liatives tenint
en compte el desenvolupament de politiques institucionals dels diferents paisos, el
sistema sanitari i el tipus de financament. Cadascun d’aquests models han posat més o
menys émfasi en I'atencié domiciliaria, els equips consultors, les cures d’infermeria,

unitats especifiques als hospitals, etc.

A Espanya, les primeres unitats de cures pal-liatives es van crear els anys 80 a Catalunya
i a Cantabria, i posteriorment es van anar creant unitats, sobretot domiciliaries, a la resta
de comunitats autdonomes®. Una analisi dels dispositius assistencials feta I'any 2001 feia
palés que la distribucid territorial era irregular i que no donava cobertura a tota la
poblacié®. El Plan Nacional de Cuidados Paliativos’, aprovat pel Ple del Congrés

Interterritorial el 18 de desembre de 2000, es pronuncia a favor que els models a



implantar proporcionin qualitat, efectivitat i eficiencia en la utilitzacié de recursos, aixi com

que aconsegueixin la satisfaccio del pacient, de la familia i dels professionals implicats.

A Catalunya les cures palliatives tenen una llarga trajectoria. El programa Vida als
anys®®, des de la seva creacié I'any 1986, va promoure un model d’atencié basat en el
treball multidisciplinari, en la valoracio integral i en el disseny de propostes d’intervencions
multidimensionals que pretenen contemplar la globalitat de les necessitats de la persona.
El programa Vida als anys estava dirigit a las persones grans malaltes, a les persones

amb malalties croniques i a les persones en situacié terminal.

Actualment la politica catalana en cures pal-liatives és un referent internacional. El
programa de cures pal-liatives de la Generalitat de Catalunya va ser premiat I'any 2007
per la prestigiosa Internacional Association of Hospice and Palliative Care (IAHPC). Va
ser elaborat conjuntament pel Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya i la
Unitat de Cancer de 'OMS en el marc de I'esmentat programa Vida als anys i com a

Projecte Demostratiu de 'OMS i esta en marxa des de I'any 1990%.

En aquests moments, el marc de referéncia a Catalunya en cures pal-liatives és el Pla
director sociosanitari (PDSS)* i, tal com diu aquest Pla i el Pla director oncologic (PDO)*,
podem afirmar que el desenvolupament de les cures pal-liatives a Catalunya ha estat un
procés sistematic i planificat, que ha assolit bons resultats de cobertura (especialment pel
que fa al cancer). Esta consolidat amb maduresa interna, amb referents variats de tot
tipus de recursos i diversos models paradigmatics, cosa que representa una millora
significativa de l'atenci6 de malalts avancats i terminals, amb resultats mesurables

d’efectivitat, eficiéncia i satisfaccio.

Al nostre pais, el Sistema Nacional de Salut (SNS) proporciona cures pal-liatives a més
del 75 % dels malalts de cancer i a prop de la meitat dels malalts cronics evolutius. Al
conjunt de I'Estat, la cobertura mitjana és del 34 %*. La gran majoria de malalts a
Catalunya sén atesos a I'Institut Catala de la Salut (ICS), que és el principal proveidor de
serveis publics de Catalunya i compta amb més del 80 % dels metges d’atencié primaria i

el 35 % de metges d’hospitals i d'altres grups professionals del sector public.



Fent-se resso de la legislacié actual***® de les recomanacions nacionals i internacionals®’,
i a la llum dels treballs publicats sobre organitzacié i desenvolupament de programes de

1822 i dels canvis sociodemografics, IlCS necessita una analisi de la

cures pal-liatives
propia situacié per ser capac¢ de donar resposta a las necessitats i preferéncies dels
malalts cronics avancats i terminals, i superar les limitacions existents en I'actualitat, tant
internament (aspectes d’organitzacié, adaptacié a la complexitat, extensiéo a tots els
ambits d’'atencié i no només als recursos especifics, manca de registres eficacos,
heterogeneitat d’aquests registres), com externament (dificultats en I'accessibilitat i en
I'atencié continuada en alguns serveis i en alguns territoris i manca de coordinacié amb

d’altres recursos no gestionats per I'lCS).

Aquest document pretén reflectir la voluntat de millora de I'atencié a les persones al final

de la vida a I'ICS i es concreta amb la proposta del Pla estratégic 2009-2012.

El Pla ha estat elaborat amb la voluntat d’assenyalar els objectius, les prioritats i les
iniciatives de millora, i integrar-les sota un mateix marc; pretén donar una coheréncia
global al conjunt de serveis i programes que donen cobertura als malalts en situacio de
final de vida i a les seves families; potenciar el desenvolupament de les cures pal-liatives;

i integrar el Pla estratégic com a eina de gestiéo amb prioritats propies dins de I'ICS.

Aquest document, ha estat encarregat per I'antiga Direccié de Processos, Qualitat i Cures
de I'ICS al grup de treball d’atencié al final de la vida de I'lCS. Els membres d’aquest grup
de treball interdisciplinari provenen de totes les arees de I'organitzacié i desenvolupen la

seva tasca assistencial als diferents centres d’arreu del territori cobert per I'ICS.

Les propostes del Pla estratégic d’'atencié al final de la vida de I'ICS s’han fet a partir
d'una reflexié profunda i compartida sobre el model d’atencio i organitzacié de serveis a
les persones ateses en I'ambit ICS. El seu objectiu fonamental és establir compromisos
apropiats, viables i mesurables per part de les institucions que formen part de I'ICS per

contribuir a la homogeneitat i millora de I'atencié al final de la vida.



El procés d’elaboracid del Pla estrategic s'inicia al final de I'any 2007 i continua durant
I'any 2008. Les diferents fases de treball han estat la revisié dels antecedents historics,
I'analisi de la situaci6 actual, de I'entorn, de recursos, capacitat i competéncies, i I'analisi i
la planificacié estratégiques. El grup de treball ha portat a terme una revisié de la
bibliografia i ha analitzat les principals dades epidemiologiques i informacio disponibles.
Previament es va realitzar una analisi DAFO (debilitats, amenaces, fortaleses,
oportunitats) indicant els punts forts i els punts febles del model organitzatiu, de la cartera
de serveis, del professionals i del financament, i les oportunitats i les amenaces que s’han

establert.

Els valors en qué es fonamenta son:
Dret a l'alleugeriment del patiment.
Valor intrinsec de cada persona com a individu autonom i tnic.
Qualitat de vida definida pel pacient.
Expectatives de pacient i familia sobre la resposta del sistema sanitari a les seves
necessitats al final de la vida.

Solidaritat davant del patiment.

Els seus principis fonamentals soén:
Acompanyament al pacient i a la familia basat en les seves necessitats.
Atencié integral, accessible i equitativa.
Continuitat de I'atencié i coordinacio entre nivells assistencials.
Reflexio ética i participacio i suport a la presa de decisions del pacient i la familia.
Competencia i desenvolupament professional continuat per poder donar resposta a
les necessitats del pacient i la familia.
Treball en equip interdisciplinari.

Intervencions basades en les millors proves disponibles.



El procés d’elaboracié del Pla Estratégic sobre I'Atencié al Final de la Vida de I'ICS, 2009-
2012, es va iniciar a finals de l'any 2007, a partir de linterés conjunt d'un grup de

professionals i de la propia institucid.

Aquest document ha estat elaborat a partir de:

La revisio de la bibliografia i de I'analisi de les principals dades epidemioldgiques i
informacié disponibles relacionades amb la matéria que ens ocupa, i també a partir de

I'observaci6 d'altres experiéncies i de la reflexié sobre les expectatives dels pacients.

L'analisi interna, fruit del coneixement i la reflexié sobre la nostra propia situacié en
I'atencié al final de la vida en els diferents nivells assistencials de la nostra
organitzacid, que ha permes establir els punts forts i els punts febles i limitacions del
model organitzatiu, de la cartera de serveis, del professionals i del financament, i les

oportunitats i les amenaces a que hem de fer front en I'atencié al final de la vida.

L'analisi de tota la informacié disponible (fins a octubre de 2008) ha generat una visio de
futur que es concreta en uns objectius estratégics fonamentals i un conjunt de noves
estrategies i accions per al seu desenvolupament en un horitzé temporal compres entre el
2009 i el 2012.

Aquest document ha estat elaborat per un grup de treball interdisciplinari, que
desenvolupa la seva tasca assistencial als diferents nivells de la empresa ICS i que

procedeix de diferents indrets del territori.

Per a la redacci6 d’aquest document s’han combinat les reunions presencials amb
periodicitat mensual amb el treball individual i d’intercanvi dels diferents esborranys via

correu electronic.

Diversos revisors externs coneixedors del tema han revisat el document un cop acabat,

tant des del punt vista del contingut com de l'estructura.



Mortalitat a Catalunya

A Catalunya el 2006 hi va haver 57.227 defuncions (48 % homes i 52 % dones)®. A les
taules 1i 2 ialafigura 1 es presenten el nombre de defuncions, les defuncions per sexe i

grup d’edat i les taxes especifiques de mortalitat per edat i sexe®.

Nombre de defuncions i taxes per 1.000 habitants per sexe. Catalunya, 2006

Taxes Taxes Taxes
Defuncions brutes estandarditzades® estandarditzades®
Dones 27.683 7,80 2,76 4,61
Homes 29.544 8,51 5,16 8,45
Total 57.227 8,15 3,83 6,26

W taxes estandarditzades per poblacié mundial;® taxes estandarditzades per poblacié de Catalunya, 1991.
Font: Departament de Salut. Analisi de la mortalitat a Catalunya, 2006%,

Nombre de defuncions per sexe i grup d'edat. Catalunya, 2006
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Taxes especifigues de mortalitat per grup d'edat i sexe per 1.000 habitants.
Catalunya, 2006

Grup d’edat Dones Homes Total
0-1 2,60 2,95 2,78
1-4 0,14 0,17 0,16
5-9 0,06 0,09 0,08

10-14 0,11 0,17 0,14
15-19 0,13 0,41 0,27
20-24 0,20 0,57 0,39
25-29 0,19 0,62 0,41
30-34 0,32 0,68 0,51
35-39 0,54 1,13 0,85
40-44 0,88 1,79 1,35
45-49 1,29 2,87 2,08
50-54 2,12 5,06 3,56
55-59 2,80 7,42 5,05
60-64 3,95 10,89 7,30
65-69 6,26 16,87 11,29
70-74 11,54 26,55 18,28
75-79 23,24 44,22 32,00
80-84 47,55 78,00 59,05
85-89 99,14 135,64 110,58
90-94 193,04 244,39 206,69
<94 341,70 412,23 358,08
Total 7,80 8,51 8,15

Font: Departament de Salut. Analisi de la mortalitat a Catalunya, 2006%.

A la figura 2 i a la taula 3 es presenta la mortalitat proporcional per causes de mort per
sexe i les primeres causes de defuncié per grup d'edat i sexe segons els 20 grans grups
de malalties de la Classificacié internacional de malalties, versié 10 (CIM-10), Catalunya,
2006. Per edats, els tumors apareixen com a segona causa en els homes entre 15 i 44
anys i com a primera entre 45 i 84. Entre les dones, els tumors sén la primera causa de
mortalitat tant entre 5 i 14 anys com de 35 a 74 anys. A partir dels 75 anys en les dones i
de 85 en els homes, les malalties que causen una mortalitat més elevada son les

cardiovasculars.



Mortalitat proporcional per causes de mort per sexe. Catalunya, 2006

1.Malalties infeccioses i

2.Tumors
4.Malalties endocrines
5.Malalties mentals

6.Malalties del sistema nervios

9. Malalties del sistema circulatori
10.Malalties del sistema respiratori
11.Malalties del sistema digestiu
14.Malalties del sistema genitourinari
18. Simptomes i signes mal definits
20.Causes externes

Altres

0

O Dones

B Homes

Font: Departament de Salut. Analisi de la mortalitat a Catalunya, 2006%.

40

Percentatge

Primeres causes de defuncié per grup d'edat i per sexe segons els 20 grans

grups de malalties de la CIM-10. Catalunya, 2006

Dones

Grups d’edat Causes

Tumors
45-54 Circulatori
Digestiu
Tumors
55-64 Circulatori
Digestiu
Tumors
65-74 Circulatori
Digestiu
Circulatori
75-84 Tumors
Respiratori
Circulatori
>384 Mentals
Tumors
Circulatori
Tumors

Total Respiratori
W taxa per 100.000 habitants.

Taxa @

100,6
21,5
10,3

198,3
50,9
20,0

380,1

215,6
58,5

1.174,0

785,2

272,0

5.654,9

1.462,1

1.420,4

265,2

171,2
64,2

Causes

Tumors
Circulatori
Digestiu
Tumors
Circulatori
Digestiu
Tumors
Circulatori
Respiratori
Circulatori
Tumors
Respiratori
Circulatori
Tumors
Respiratori
Tumors
Circulatori
Respiratori

Font: Departament de Salut. Analisi de la mortalitat a Catalunya, 2006%.

Taxa®

176,3
77,3
33,4

480,9

185,2
55,8

1.003,0
529,5
203,6

1.846,6

1.698,5
730,7

5.961,4

3.143,2

2.919,8

289,3

229,2
95,2



Mortalitat per cancer

El cancer a Catalunya representa aproximadament el 28 % de la mortalitat®® (les malalties
de I'aparell circulatori representen el 31 %). A la taula 4a i 4b es presenten les defuncions i
la mortalitat proporcional per tipus de cancer a Catalunya durant I'any 2006, per homes i
dones respectivament. La mortalitat, per a la majoria del cancers, en homes i en dones,

augmenta progressivament amb I'edat.

Defuncions per diferents grups de cancer per edat i sexe. Homes. Catalunya,
2006

<1| 14 5-14 15-24 | 25-34 | 35-44 | 45-54  55-64  65-74 75-84 | >84 | Total

8 52 78 70 37, 15 262
6 38 68 81 52| 15 260
15 40 89 150 181 | 66 541
16 72 131 241 371 128 961
16 63 91 102 | 38 314

46 73 145 200 47 523

T.M. boca i faringe
T.M. esofag

T.M. estébmac
T.M. budell gros
T.M. recte i anus
T.M. fetge

10 28 60 94 149 | 62 413
35 72 124 163 | 84 491

2 2 2 5 8 4 24
14 29 54 105| 50 266

Resta T.M. especificats
T.M. secundaris
T. benignes

0 0 0 1 1

0 0 0 0 0

0 0 0 0 0

0 0 0 0 2

0 0 0 0 0

1 0 0 0 4
T.M. bufeta biliar 0 0 0 0 0 2 4 8 25 32| 24 95
T.M. pancrees 0 0 0 0 0 10 42 78 113 121 29 393
Resta T.M. digestius 0 0 0 0 0 0 1 7 17 24| 22 71
T.M. laringe 0 0 0 0 1 3 24 45 61 42| 18 194
T.M. pulmo 0 0 0 0 3 52 253 640 861 784 | 188 | 2.781
T.M. pell 0 0 1 1 9 12 23 36 50 41| 23 196
T.M. mama 0 0 0 0 0 0 2 0 8 2 3 15
T.M. coll d’uter 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Resta T.M. uter 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
T.M. ovari 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
T.M. prostata 0 0 0 0 0 0 5 51 142 338 | 229 765
T.M. bufeta urinaria 0 0 0 0 1 4 18 73 146 196 | 112 550
T.M. ronyé i vies 0 0 0 0 0 3 13 41 47 69 26 199
T.M. encefal 0 0 1 6 8 13 32 44 70 41 6 221
Leucémia 1 0 7 6 6 8 26 41 73 94 36 298
Limfoma 0 0 3 2 4 12 21 39 57 65 13 216

0 2 1 5 2

0 0 0 2 2

0 0 0 1 0

0 0 2 5

T. evolucié incerta 0

T.M.: tumor maligne; T.: tumor
Font: Departament de Salut. Analisi de la mortalitat a Catalunya, 2006%.
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Defuncions per diferents grups de cancer per edat i sexe. Dones. Catalunya,

2006

T.M. boca i faringe
T.M. esofag

T.M. estébmac
T.M. budell gros
T.M. recte i anus
T.M. fetge

T.M. bufeta biliar
T.M. pancrees
Resta T.M. digestius
T.M. laringe

T.M. pulmé

T.M. pell

T.M. mama

T.M. coll d’ater
Resta T.M. Gter
T.M. ovari

T.M. prostata

T.M. bufeta urinaria
T.M. ronyd i vies
T.M. encefal
Leucémia
Limfoma

Resta T.M. especificats

T.M. secundaris
T. benignes
T. evolucié incerta

T.M.: tumor maligne; T.: tumor

<1| 1-4| 5-14 | 15-24 | 25-34  35-44
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45-54 | 55-64 | 65-74

5
2
20
26
8
6
6
18

84
22
141
11

26

20
13

12
16

Font: Departament de Salut. Analisi de la mortalitat a Catalunya, 2006%.

Us de recursos

26
70
20
23

48

75
24
177
13
31
65
0
4
10
29
24
18
46
28
2
12

13
8
51
128
31
48
25
85
14
1
88
38
178
17
38
67
0
19
24
54
49
55
75
63
9
30

75-84

17
14
142
289
56
108
54
136
22

105
35
231
15
80
73

52
55
46
103
78
131
115
11
74

>84

13
4
74
203
49
59
37
70
21
2
59
35
179
12
42
31
0
51
23
13
49
37
111
77
7
72

Total

60
35
327
729
166
247
131
364
67

433
167
973

79
197
270

131
118
176
254
209
384
310

32
204

La taula 5 mostra la distribucié dels contactes segons el lloc on van els pacients un cop

reben I'alta (hospitalitzacid convencional i cirurgia major ambulatoria), en el periode de

temps 2005 a 2007°>%. L’increment percentual més rellevant respecte de I'any 2005 es

produeix en el grup de pacients que passen a rebre hospitalitzacié domiciliaria (1.368

contactes més entre 2005 i 2007). En canvi, 'augment més important en xifres absolutes

s’ha produit en els que van al seu domicili, amb 32.282 contactes més.

Tenint en compte que I'any 2006 a Catalunya hi va haver un total de 57.227 defuncions,

les 21.934 ocorregudes el mateix any als hospitals d’aguts (hospitalitzacié convencional i

cirurgia major ambulatoria) representen el 38,32 % de les defuncions®.
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Contactes d’hospitalitzacié convencional i cirurgia major ambulatoria segons la

circumstancia de I'alta. Anys 2005-2007.

Any 2005 Any 2006 Any 2007

Circumstancia de I'alta N % N % N %

Domicili 836.334 93,3 849.434 93,3 881.716 93,0

Hospital d’aguts o hospital

monografic psiquiatric 14650 1.6 16181 18| 18020/ 1.9
Centre de mitjana o llarga

estada 13.599 15/ 13928 15| 15186 16

3.289 0,3

2.568 0,3 2.636 0,3 1.689 0,2
23.508 2,6 21.934 2,4 23.419 2,5
283 0,0 339 0,0 342 0,0
2.109 0,2 3.139 0,3 3.477 0,4
1.237 0,1 10112 0,1 1.006 0,1

895.927| 100,0| 910.398  100,0 | 948.144 100,0

Font: Adaptat del Servei Catala de la Salut. Conjunt minim basic de dades d’alta hospitalaria (CMBD AH),
2006°°i 2007°°.

Resideéncia social

Alta voluntaria

Defuncié

Evasio

Hospitalitzacié domiciliaria
Desconeguda

Total

Us de recursos sanitaris i sociosanitaris

La taula 6 mostra els episodis atesos en la xarxa d'atencié sociosanitaria per tipus de
recurs®. El total d’episodis declarats al CMBD-RSS durant I'any 2007 ha estat de 75.585.
D’aquests, 61.194 (70,9 %) corresponen a episodis acabats durant I'any 2007, ja sigui
perqué els malalts han estat donats d'alta o perqué han mort (21,2 % de tots els episodis
acabats). La resta d’'episodis (29,1 %) correspon a malalts que continuaven rebent atencio

en algun dels recursos sociosanitaris a 31 de desembre de I'any 2007.

12



Indicadors dels episodis atesos en la xarxa d’'atencié sociosanitaria per tipus de

recurs. Any 2007

Tipus de recurs

Hospitalitzacié
Unitats de llarga durada
Unitats de convalescéncia
Unitats de cures
pal-liatives
UFISS

Total atencio domiciliaria
PADES
ETODA

Atencié ambulatoria
Hospital de dia

Total

Any 2007

Edat

N (anys)
% Mitjana
12.161 79,1
17.609 78,8
4.614 73,6
21.116 77,6
13.624 76,4
269 33,0
6.192 74,4
75.585 77,2

Dones
%

62,6

60,7

39,7

54,1

50,0

32,0
62,2
56,0

Episodis finalitzats I'any 2007

6.498

14.576

4.614

21.116

10.258

155

3.977
61.194

%

53,4

82,8

100,0

100,0

75,3

57,6
64,2
21,2

Estada
(dies)

Mitjana

204,4

46,9

20,1

27,3

85,8

194,4
189
70,9

Estada
(dies)

Mediana

60

37

11

32

186

109
20

Defuncions
%

28,7

11,3

71,1

10,5

37,3

1,3
3,5
21,2

UFISS: unitat funcional interdisciplinar sociosanitaria; PADES: Programa atencié domiciliaria. Equips de
suport; ETODA: equips de terapia en observacio directa ambulatoria.
Font: Adaptat del Servei Catala de la Salut. Conjunt minim basic de dades d’alta hospitalaria (CMBD AH),

2007%.

Els recursos sociosanitaris contractats pel CatSalut els anys 2006 i 2007 es mostren a la
taula 7. Durant I'any 2007, el registre del CMBD-RSS ha rebut informaci6 del 86,3 % dels

centres.
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Cobertura del registre del CMBD-RSS per tipus de recurs. Anys 2006 i 2007

Any 2006 Any 2007
Tipus de recurs uc® UN®@ % uc® UN® %
Hospitalitzacio 245/  224| 91,4 251 220 876
Unitats de llarga durada 83 81 97.6 83 80 96,4
Unitats de convalescencia 51 51 100.0 44 42 955
Unitats de mitja estada
polivalent 23 23 100,0 31 30 96,8
Unitats de cures pal-liatives 30 30 100.0 25 24 96.0
UFISS 58 39 67,2 68 44 64,7
Total atencié domiciliaria 75 70 933 79 64 81.0
PADES 70 65 92,9 73 58 79,5
ETODA 70 65 92,9 6 6  100,0
Atencié ambulatoria 5 5 1000 71 62 87.3
Hospital de dia 66 63 95,5 71 62 87,3

Total 386 357 925 401 346 863

UC: unitats contractades; UN: unitats que notifiquen.
Font:ZGAdaptat del Servei Catala de la Salut. Conjunt minim basic de dades d’alta hospitalaria (CMBD AH),
2007°".

La Direccié General de Planificacio i Avaluacié ha publicat el 2008 un document titulat La
millora de I'atenci6é al final de la vida: la perspectiva dels familiars de pacients i dels
professionals de la salut?’, on mitjancant la técnica dels grups focals es recullen els
resultats d’'un estudi qualitatiu en el qual s’aborden els aspectes que valoren els familiars
de pacients en situacio de final de vida, aixi com les arees de millora. Les conclusions del

treball sén les seguents:

En el moment més proper al final de la vida, els familiars troben més consol si tenen
suport en la presa de consciéncia que el pacient esta arribant a aquest moment i que
cal prendre decisions sobre com plantejar-lo. Per preparar-se millor, cal rebre
informacio de I'estat de salut, de la gravetat real del malalt i dels tramits administratius

que cal dur a terme.
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Els familiars valoren molt positivament tenir un temps i un espai per estar amb el
malalt, en un ambient propici per assegurar una mort tranquil-la, sense patiment.
L’'acompanyament dels professionals, ni que sigui amb petites intervencions, sempre

és ben rebut i consola els familiars.

Després de la mort del malalt, els familiars continuen necessitant el suport dels
professionals sanitaris i és recomanable que no es produeixi un trencament brusc
d’'una relacié que ha estat molt intensa. Les estrategies poden ser multiples, des d'una
simple trucada telefonica, fins a oferir serveis de suport psicologic o informar sobre
grups d’autoajuda o visites de seguiment durant el procés de dol. Segons com ha estat
I'experiencia previa del final de la vida, I'acceptacio de la mort i I'elaboracio del dol és
diferent. Quan existeix la percepcié que s’ha fet tot el possible s’afavoreix I'acceptacio;
en cas contrari, son recurrents els sentiments negatius com ara la rabia o la

impoténcia.

El suport dels professionals, el de familiars i amics, el recurs poc utilitzat de compartir
I'experiéncia amb altres afectats, perd especialment la voluntat de superar la pérdua,

sb6n elements protectors després de la mort d’'un familiar.

L'atencié als malalts i als seus familiars requereix un ritme de treball diferent, una
atencio personalitzada i individualitzada. Aquesta feina és possible des del PADES,
gue s’adequa a les necessitats de cada malalt, perd no ho és des de I'atencio primaria
o hospitalaria. La creacié d’equips multidisciplinaris no és Unicament rellevant per
respondre eficagment a les necessitats dels malalts, sin6 que també ho és per als
professionals de la salut, en concret, i per al sistema sanitari en general, atés que
permet compartir des de diferents perspectives la informacio, els coneixements i les

angoixes.

La intervencié precoc¢ és un punt que cal millorar, considerada tant des del punt de
vista dels pacients com dels familiars. La demanda és no deixar per al darrer moment
la informacié rellevant, sin6 que des de l'inici de la malaltia s'informi el pacient i els
familiars sobre el seu pronostic, les possibles complicacions, els tractaments i la
possibilitat de les cures pal-liatives, a més dels serveis i recursos existents que poden

mobilitzar.

La coordinacié entre els serveis també és assenyalat com un punt feble per

professionals i familiars. La deficiéncia en el traspas d’informacié i en la coordinacio
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s'agreuja quan intervenen els serveis d'urgéncia, les ambulancies o el personal de

guardia.

Quant a les infraestructures i als equipaments sanitaris, s’evidencia la manca d’espais
apropiats, especialment, als centres hospitalaris. Les families troben a faltar
habitacions individuals per als malalts i sales d’entrevistes adequades amb els
professionals. Incrementar i adequar els recursos humans i materials és, segons els

comentaris dels grups focals, del tot necessari.

Es fa palesa la importancia de rebre suport al dol, aspecte manifestat especialment
pels familiars perquée creuen que els professionals no sén conscients que quan el
malalt mor es fa dificil per al familiar trencar bruscament el lligam emocional i de

confianca i suport que s’ha creat.

Finalment, hi ha un reconeixement de I'existéncia d'un buit respecte de l'atencié al
malalt no oncologic; en aquests casos, cal millorar la deteccié de processos en el final

de la vida i la coordinaci6 entre els serveis.

L’experiencia de I'Institut Catala d’Oncologia

L’Institut Catala d’Oncologia (ICO) és un institut pablic i monografic sobre cancer amb
enfocament integral de la malaltia, on s’aborden la prevencid, I'assisténcia, la recerca i la
formaci6 especialitzada®®. L'ICO esta constituit per tres centres assistencials principals
ubicats a I'Hospitalet de Llobregat (Hospital Duran i Reynals), Girona (Hospital Universitari
Dr. Josep Trueta) i Badalona (Hospital Uiversitari Germans Trias i Pujol). Aixi mateix, té
establerta una xarxa amb 16 hospitals comarcals. Aixd fa que I'CO sigui el centre de
referéncia en cancer per a prop de 2,5 milions de persones (el 39 % de la poblacio adulta

de Catalunya).

L'ICO disposa d'un servei de cures pal-liatives des de la seva creacié I'any 1995 i és un
referent a Catalunya, Espanya i també a Europa, tant pels programes assistencials com
pels d'investigacid, formaci6 i desenvolupament?’. Ho demostra per exemple el
reconeixement fa pocs mesos com a centre d’excel-léncia de cures pal-liatives que ha fet
la Societat Europea d’Oncologia Médica, i el programa de desenvolupament d'ambit

estatal que s’hi esta portant a terme amb el patrocini de la Fundacié La Caixa.
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Per tant, I''CO pot constituir un exemple d’integracié de les cures pal-liatives dins d'un

institut de cancer centrat en el tractament de totes les fases de la malaltia oncoldgica.

Atencié integrada a la Regi6 Sanitaria Catalunya Central - Osona

La Regié Sanitaria Catalunya Central - Osona fa una oferta sanitaria i social ampla: nou
equips datencié primaria, un hospital d'aguts, una xarxa sanitaria, una xarxa
sociosanitaria que disposa de tots els recursos, a més de recursos de salut mental,

residéncies i serveis d’atencié domiciliaria®®.

Es tracta d'una organitzaci6 amb un finangcament per cobertura que incentiva els
processos d'integracio, la ubicaci6 cost-efectiva a cada cas segons les necessitats i facilita

la fixaci6 del nivell complexitat assumible®.

Constitueix un exemple de gestio integrada i integradora.

Oficina de Coordinacié Central del Programa regional de cures pal-liatives a
Extremadura

L'Oficina de Coordinaci6 Central del Programa regional de cures pal-liatives
d’Extremadura constitueix una experiéncia de referéncia, ja que disposa de les eines de
gestié adequades (contractes de gestio, objectius, sistema de qualitat, analisis de costos,
etc.) per desenvolupar les cures pal-liatives a tots els nivells assistencials*?°. A més a
més, ha establert i publicat un conjunt d’indicadors d’estructura, procés i resultat per al
periode 2003-2005, que permeten mesurar quantitativament i qualitativament I'atencié des

d’'una perspectiva poblacional.

Programa integral de cures pal-liatives Hospital Universitario de Gran Canaria Dr.
Negrin: Atencié continuada

El servei telefonic permanent del Programa integral de cures pal-liatives de I'Hospital
Universitario de Gran Canaria Dr. Negrin constitueix una altra referéncia d’interes. Va ser
desenvolupat amb l'objecte de disminuir I'is del servei d'urgéncies que feien els malalts

en situaci6é avancada i terminal*®%.
El fet de disposar d'un teléfon permanent amb un metge localitzable ha afavorit el descens

de les visites a urgéncies en un 25 % en cinc anys, ja sigui per la resolucié del problema

telefonicament o per afavorir I'ingrés directament.
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L'ICS és I'empresa publica de serveis sanitaris més gran de Catalunya i presta atencid
sanitaria a gairebé sis milions d’usuaris, xifra que suposa el 81,6 % del total d’assegurats

de Catalunya (5.857.037 persones).

El total d’equips d'atencié primaria (EAP) en funcionament a Catalunya I'any 2007 era de
357 (taula 8). L'ICS gestiona 284 d'aquests EAP (inclosos dos equips d'atencié primaria
d'aliances estratégiques); 40 centres d'especialitats extrahospitalaries; 25 unitats
territorials d'atencié continuada i urgéncies d'atencié primaria (ACUT), que presten atencio

mitjancant 161 dispositius.

Distribuci6 dels EAP i ACUT ICS segons regions sanitaries

Regi6 sanitaria EAP EAP ICS ACUT ICS
Alt Pirineu i Aran 8 6 1
Lleida 32 22 3
Camp de Tarragona 34 30 2
Terres de I'Ebre 11 11 1
Girona 36 23 3
Catalunya Central 36 32 3
Barcelona 210 161 11

ICS: Institut Catala Salut; EAP: equips d’atencié primaria; ACUT: urgéncies d’atencid primaria.
Font: Institut Catala de la Salut.

Els EAP no tenen estructurada ni protocol-litzada I'atencié al final de la vida. Disposen,
aixo si, del Programa d’'atencié domiciliaria (ATDOM), que ens pot servir per aproximar-
nos a aquesta realitat assistencial. No tots els pacients inclosos en el Programa ATDOM
estan al final de la seva vida, pero gairebé la totalitat dels pacients en aquesta fase son

atesos a domicili.

Aquests programes sén molt heterogenis i adaptats a cada territori, pero tots tenen en

comu els criteris d’'inclusié al programa i un conjunt minim d’activitats a realitzar seguint
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les recomanacions del Programa marc d'atencié a domicili (Departament de Sanitat i
Seguretat Social, 1994)*".

La majoria dels professionals d'atenci6é primaria van als domicilis dels pacients a peticié de
l'usuari i/o familia, i sense la planificacio d’un pla terapéutic integral consensuat per I'equip
interdisciplinari referent de l'usuari (metge/essa — infermera - treballador/a social) i el

pacient/familia.

Segons l'organitzacié de I'EAP, trobem professionals que fan les visites a domicili al
principi o al final de la jornada; altres equips comparteixen aquesta visita amb altres
activitats domiciliaries com ara l'atencié aguda, I'administracié de tractaments, el control

d’anticoagulants orals o les extraccions de sang.

Aquests professionals consideren aquesta atenci6 una més de les seves habilitats
propies, i la proporcionen quan poden, quan la demanda al centre els ho permet. Poques
vegades tenen present que quan van a un domicili han de deixar fora les seves presses i
posar-se a disposicio del pacient, com proposa Busquet®’. A més a més el domicili és una
oportunitat de coneixement, una aventura, I'assumpcié del poder desplacat (ara en mans
dels pacients). Perd amb una mitjana de poblacié assignada a la nostra empresa de 1.470
pacients per metge, que suposen 2.590 en carrega i 1.534 pacients per infermera, que
suposen 2.728 en carrega —dades extretes del Sistema d'informacié d’'atencié primaria
(SISAP) corresponents a setembre de 2008- i amb alts indexs de frequentacio, aquestes
premisses rara vegada soén tingudes en compte a la practica.

Segons dades del CatSalut, I'any 2005 la implantacié d’'un protocol de cures pal-liatives
per a I'atenci6 a malalts terminals estava assolida en el 55,9 % dels EAP®. A través del
Programa ATDOM, s’atén al voltant del 6 % de la poblacio de 65 anys i més (52.097
persones el 2005) i a I'11 % de la poblacié de 75 anys i més (47.486 persones el 2005)*,

L'analisi de les poblacions diana ateses al Programa ATDOM presenta una disminucio
sostinguda entre el 2003 i el 2005 de les persones ateses amb malalties terminals,
probablement per problemes de registre o perquée aquests pacients també sén atesos per

altres recursos® (figura 3).
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Poblaci6 atesa en el Programa ATDOM* segons grups diana. Catalunya, 2003-
2006

&0

problemes crinics invalidants
=i mm malalties terminals
malalties transitdries

trastorns cognitius
==g==[Ersones en grups derisc

2003 2004 2008

*ATDOM: Programa d’atencio domiciliaria.
Font: Servei Catala de la Salut. Divisio d’Avaluacié de Serveis. Periode 2003-2005%.

Els EAP presenten caracteristiques molt variades. En descrivim algunes, que també
afecten els EAP de I'ICS i les cures pal-liatives:
La composici6 dels equips, tot i estar regulat per la llei, no és homogeénia.
Manquen professionals sanitaris. Actualment cobrir les incapacitats temporals, les
vacances o les abséncies esdevé una fita inassolible per a la majoria, per no dir la
totalitat, dels equips.
No tots els equips tenen una treballadora social.
Pocs EAP han incorporat infermeres gestores de casos com a element facilitador
d’'una atencio integral i continuada als pacients que viuen a la comunitat amb una alta
necessitat d’atenci6 al final de la vida i d’atencio als seus familiars.
No hi ha prou coneixements basics en cures pal-liatives.
L’enregistrament de l'activitat amb relacié a I'atencié al final de la vida a l'estacié
clinica d’atencié primaria (ECAP) no és optim, ni en quantitat ni en qualitat. Els criteris
d’enregistrament no s6n homogenis, hi ha dificultats per al tancament de les histories
per exitus, poca comunicacioé amb el registre de mortalitat i dificultats per obtenir dades
fiables. Els professionals en general desconeixen les prestacions que té I'ECAP per
enregistrar les dades relacionades amb I'atencié al final de vida.
Les linies de recerca consolidades a I'atenci6é primaria referides al final de la vida sén
escasses i encara meés escasses les publicacions. Els estudis en general sén

descriptius i sense gaire finangament per dur-los a terme.

Per tal de fer una descripcié de les cures pal-liatives a I'atencié primaria de I'ICS, s’ha
procedit a analitzar la informacié enregistrada a I'ECAP els anys 2006 i 2007 i primer
trimestre de 2008. En aquesta analisi no s’han inclos els pacients de les 4 arees basiques

de salut (ABS) que durant el periode analitzat treballaven amb OMI-AP: Gotic, Carmel, La
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Salut i Llefia. En presentem les dades principals i a I'annex 3 n'exposem la metodologia i

dades complementaries.

Aguesta analisi esta feta a partir de les dades de I'ECAP. Es tracta d’'una font pobra pel
gue fa a l'atenci6 al final de la vida. Hem d’assenyalar, per tant, que les dades sén poc
fiables i és molt dificil fer-ne una avaluacié sense una unitat d’analisi estable. No obstant,
considerem que és un punt de partida.

En data 31 de maig de 2008, el total de persones enregistrades a I'ICS (llevat de les 4
ABS anomenades) era de 5.910.467 (2.932.619 homes i 2.977.848 dones). La poblacio en

situacio activa, de 5.758.359 i les defuncions enregistrades, de 152.108 (taula 9) .

Situacié dels pacients inclosos a la base de dades i situacié a 31/5/08

Homes Dones Tots
Actius 2.851.961 2.906.398 5.758.359
Defuncions 80.658 71.450 152.108
Total 2.932.619 2.977.848 5.910.467

Font: Institut Catala de la Salut. ECAP.

La distribucié dels problemes de salut segons situacié i tenint en compte lI'any de la
defuncio es presenta a la taula 10. Observem que el nombre de pacients amb diagnostic
de cures pal-liatives (Z51.5) incrementa progressivament al llarg dels anys. Pel que fa al
diagnostic dATDOM (Z74), el nombre de casos enregistrats és més petit I'any 2007 que
I'any 2006, cosa que també han demostrat les dades de I'analisi presentades pel CatSalut

per a tot Catalunya.
Pel que fa als diagnostics que McNamara et al** van concloure que podien conduir al final

de la vida en la majoria de casos, el 63 % son problemes actius, i el nombre de defuncions

enregistrades al llarg d’aquest periode 2006-2008 és menor al llarg del temps.
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Descripcio segons situacié dels diagnadstics de cures pal-liatives, ATDOM o codi
McNamara a 31/5/08.

Diagnostics Actius Defuncions
2006 2007 2008 * Total
Palliatius 610 133 245 283 1.271
ATDOM 60.621 11.720 9.980 4.979 87.300
Pal-liatius i ATDOM 281 83 186 202 752
McNamara®* 429.429 16.852 12.924 5.744 | 464.949
Total 490.941 28.788 23.335 11.208 554.272

ATDOM: Programa d’atenci6 domiciliaria *: Primer semestre.
Font: Institut Catala de la Salut. ECAP.

A continuacio es descriuen els diferents codis de McNamara agrupats per patologia i/o
codi (taules 11 i 12). El diagnostic de cures pal-liatives només consta en 2.481 pacients
(1.515 de cures pal-liatives exclusivament i 966 cures pal-liatives i ATDOM), el que
representa el 0,40 % de tots els pacients que tenen un diagnostic McNamara. El

diagnostic més frequient és el de cancer, seguit de problemes respiratoris.

Descripci6é segons diagnostics de cures pal-liatives, ATDOM i codis McNamara
agrupats per especialitat

Pal-liatius i No pal-liatius

Diagnostics | Pal-liatius ATDOM ATDOM No ATDOM Total

Cancer 1.005 514 12.946 155.934 170.399
Respiratori 231 154 14.632 186.633 201.650
Cardiologia 64 83 13.705 46.175 60.027
Renal 58 65 8.775 45.854 54.752
Fetge 57 14 1.226 20.525 21.822
Neurologia 48 58 9.543 31.911 41.560
Demencies 43 75 13.943 34.139 48.200
Sida 9 3 72 8.486 8.570
Total 1.515 966 74.842 529.657 606.980

ATDOM: Programa d’Atencié Domiciliaria (codi CIM 10: Z74). Pal-liatius (codi CIM 10: z51.5).
Font: Institut Catala de la Salut. ECAP.
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Descripci6 dels codis McNamara agrupats per especialitat en els pacients amb
codi Z51.5

Codi o associaci6 de codis McNamara n

Cancer 1.037
Cancer i respiratori 204
Cancer i cardiologia 39
Neurologia 34
Fetge 33
Demeéncies 27
Cardiologia 27
Cancer i neurologia 26
Cancer i cardiologia i respiratori 25
Renal 18
Cancer i renal 13
Demeéncies i neurologia 11
Cardiologia i respiratori 10
Fetge 9
Respiratori i deméncies 9
Total 2.481

Font: Institut Catala de la Salut. ECAP.

Aquesta analisi ens permet confirmar la dificultat de disposar d’'una informaci6 acurada i fa
palés que I'enregistrament de I'activitat en relacié amb I'atenci6 al final de la vida a 'TECAP

no és optim. Els trets més significatius que dificulten una analisi fiable son:

La no caodificacio o la codificacié incorrecta dels pacients en situacio al final de la vida.
Tot i que s'observa a través del temps un augment del diagnostic Z51.5 (cures
pal-liatives).

La poca sensibilitat dels codis McNamara, sobretot si a més no tenim identificades les
situacions de cures pal-liatives (Z51.5) o ATDOM (Z74).

La no disposicio de tota la informacié sobre mortalitat. En algunes bases de dades els
exitus de fa temps queden sense unitat productiva, i aquests pacients no sén a la base
de dades. Només queden enregistrats els que tenen una unitat productiva (UP) de
'ICS.
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Els errors o la manca d'informacié de la situacié i de la data de situacid, la qual cosa
no ens permet classificar correctament la situacio de les diferents persones.
Els errors o la manca d'informacié sobre la data de diagnostic i la data en que el

problema es va donar de baixa. Hi ha molts diagnostics que no estan donats de baixa.

Control de qualitat i avaluacio

Disposem d’'un programari comd, que donaria una gran poténcia a les dades recollides, si
aquestes fossin de qualitat. Queda molt per fer per aconseguir aquesta fita de recollir amb
gualitat els items prioritaris en I'atencié al final de la vida i, amb els resultats obtinguts,

engegar processos de reflexio i continua millora.

Actualment, I'lCS gestiona 8 hospitals. El nombre de llits és de 4.159, el que significa el

32 % del llits hospitalaris publics.

El nombre d’éxitus entre gener i juny de 2008 ha estat de 3.031. El percentatge d’éxitus
per aquest periode de temps en relaci6 amb les altes hospitalaries és de 2,7 %. La
distribucio dels exitus i percentatge d'éxitus pels diferents hospitals de I'ICS es presenta a
la taula 13. Aquesta informacié s’ha consultat al quadern de comandament de I'ICS, a
través de les aplicacions Khalix i AIR, concretament la informacio recollida al CMBD-AH. A
partir de les fonts d'informacié consultades no és possible conéixer la distribucié dels

exitus per edat i sexe.
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Mortalitat per centres: altes convencionals i CMBD-AH gener. Resultats basats
en CMBD - juny de 2008 vs. gener - juny de 2007

Exitus

Hospital Altes n % "

totals Variacio
Hospital de Viladecans 4,967 123 2,5 8,7
Hospital de Tortosa Verge de la Cinta 6.157 213 3,5 -5,7
Hospital Universitari Arnau de Vilanova de Lleida 13.409 326 2,4 2,2
Hospital Universitari Joan XXIIl de Tarragona 11.871 226 1,9 -6,4
Hospital Universitari de Girona Josep Trueta 10.410 311 3,0 -13,5
Hospital Universitari Germans Trias i Pujol 13.290 376 2,8 7,1
Hospital Universitari de Bellvitge 18.093 631 3,5 -4.9
Hospital Universitari Vall d’'Hebron 33.602 825 2,5 1,1
Hospital Universitari Vall d’'Hebron - General 19.810 708 3,6 0,7
Hospital Universitari Vall d’Hebron - Traumatologia 3.921 64 1,6 -3,4
Total 111.799| 3.031 2,7 -2,0

Font: Quadern de comandament. Institut Catala de la Salut.

Per conéixer amb meés detall I'activitat en relacié6 amb I'atencié al final de la vida hem
identificat algunes de les patologies que consten entre els diferents codis de McNamara. A
les taules 14a a la 14f es presenten les dades acumulades entre gener de 2007 i juny de

2008, sobre el nombre d'altes, el percentatge d’'éxitus i I'edat.
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Nombre d’altes hospitalaries per neoplasia maligna pulmé

Hospital Altes % Exitus
Hospital de Viladecans 28 28,6
Hospital de Tortosa Verge de la Cinta 32 15,6
Hospital Universitari Arnau de Vilanova de Lleida 95 8,4
Hospital Universitari Joan XXIIl de Tarragona 59 8,5
Hospital Universitari de Girona Josep Trueta 258 3,1
Hospital Universitari Germans Trias i Pujol 196 4,1
Hospital Universitari de Bellvitge 436 5,5
Hospital Universitari Vall d’Hebron 422 6,9
Total 1.526 6,2

Font: Quadern de comandament. Institut Catala de la Salut.

Nombre d’altes hospitalaries per neoplasia maligna mama

Hospital Altes % Exitus
Hospital de Tortosa Verge de la Cinta 104 0,0
Hospital Universitari Arnau de Vilanova de Lleida 345 0,0
Hospital Universitari de Girona Josep Trueta 181 0,0
Hospital Universitari Germans Trias i Pujol 199 0,5
Hospital Universitari de Bellvitge 203 0,0
Hospital Universitari Vall d’'Hebron 483 0,0
Tots 1.515 0,1

Font: Quadern de comandament. Institut Catala de la Salut.

Edat
72,2
70,5
68,5
65,3
66,4
63,9
64,9
65,4
65,7

Edat
58,7
61,4
55,4
57,6
48,6
59,5
57,7
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Nombre d’altes hospitalaries per neoplasia maligna colon

Hospital Altes % Exitus
Hospital de Viladecans 57 1,8
Hospital de Tortosa Verge de la Cinta 96 6,2
Hospital Universitari Arnau de Vilanova de Lleida 167 7,2
Hospital Universitari Joan XXIIl de Tarragona 107 2,8
Hospital Universitari de Girona Josep Trueta 134 8,2
Hospital Universitari Germans Trias i Pujol 160 3,1
Hospital Universitari de Bellvitge 296 3,0
Hospital Universitari Vall d’Hebron 290 55
Tots 1.307 4.8

Font: Quadern de comandament. Institut Catala de la Salut.

Nombre d’altes hospitalaries per neoplasia maligna recte

Hospital Altes

Hospital de Viladecans 27
Hospital de Tortosa Verge de la Cinta 42
Hospital Universitari Arnau de Vilanova de Lleida 78
Hospital Universitari Joan XXIII de Tarragona 53
Hospital Universitari de Girona Josep Trueta 89
Hospital Universitari Germans Trias i Pujol 88
Hospital Universitari de Bellvitge 163
Hospital Universitari Vall d’Hebron 159
Tots 699

Font: Quadern de comandament. Institut Catala de la Salut.

% Exitus

7,4
0,0
3,8
19
2,2
11
3,1
5,7
3,3

Edat

68,3
70,3
71,3
69,8
69,2
69,4
68,6
71,0
69,9

Edat

69,0
71,7
71,7
68,3
64,7
65,9
66,0
68,5
67,6
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Nombre d’altes hospitalaries per malaltia pulmonar obstructiva cronica

(MPOC)

Hospital Altes % Exitus Edat
Hospital de Viladecans 202 6,9 73,9
Hospital de Tortosa Verge de la Cinta 55 3,6 73,0
Hospital Universitari Arnau de Vilanova de Lleida 215 2,3 73,3
Hospital Universitari Joan XXIIl de Tarragona 196 1,0 73,2
Hospital Universitari de Girona Josep Trueta 150 1,3 74,5
Hospital Universitari Germans Trias i Pujol 119 2,5 70,7
Hospital Universitari de Bellvitge 80 1,2 70,9
Hospital Universitari Vall d’'Hebron 282 0,0 72,7
Tots 1.299 2,2 73,0

Font: Quadern de comandament. Institut Catala de la Salut.

Nombre d’altes hospitalaries per insuficiéncia cardiaca

Hospital Altes % Exitus Edat

Hospital de Viladecans 400 10,8 79,3
Hospital de Tortosa Verge de la Cinta 181 13,8 77,0
Hospital Universitari Arnau de Vilanova de Lleida 525 48 76,0
Hospital Universitari Joan XXIII de Tarragona 301 6,3 75,6
Hospital Universitari de Girona Josep Trueta 264 6,8 77,3
Hospital Universitari Germans Trias i Pujol 340 13,5 75,0
Hospital Universitari de Bellvitge 513 15,6 76,0
Hospital Universitari Vall d’'Hebron 529 55 73,9
Tots 3.053 9,3 76,1

Font: Quadern de comandament. Institut Catala de la Salut.

El Servei Catala de la Salut no disposa de dades relatives a l'activitat de les unitats
funcionals interdisciplinaries sociosanitaries (UFISS) de cures pal-liatives que pertanyen a
I'ICS. Segons les dades d’activitat assistencial de la xarxa sanitaria de Catalunya de I'any
2007 es despren que els episodis atesos en unitats de cures pal-liatives va arribar a
4.614 pacients (mitjana d’edat 73,6 anys). La mitjana de durada de I'estada dels pacients
atesos va ser de 20,1 dies. Els diagnostics més freqlents es corresponen amb

neoplasies. Un any més el percentatge més elevat va ser per la neoplasia de bronquis i
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pulmé (15,8 %), seguida de la de colon (6,5 %) i neoplasia maligna de mama (5 %) (taula

15).

Episodis atesos en unitats de cures pal-liatives, mitjana d'edat, estada mitjana i

mediana, percentatge de dones i de defuncions, per categories diagnostiques del CCS.

Any 2007

Episodis finalitzats I'any 2007

Categories diagnostiques Mitjana Estada

d’edat | DON€S | mitjana | Mediana | Defuncions

N (anys) (%) (dies) (dies) %

Neoplasia maligna de bronquis i pulmo 719 70,3 11,8 17,3 10 78,9
Neoplasia maligna de colon 295 75,6 43,1 16,7 11 68,8
Neoplasia maligna de recte i anus 214 73,8, 374 20,6 14 74,3
Neoplasia maligna de mama 213 69,1 99,5 26,0 16 62,0
Neoplasia maligna de pancrees 194 73,3 43,3 15,4 10 77,8
Neoplasia maligna d'estémac 184 76,7 38,6 16,5 11 75,5
Altres diagnostics 2.706 745 422 21,0 10 69,7
Diagnostic principal desconegut o erroni 89 70,4 37,1 28,7 16 50,6
Total 4.614 73,6 39,7 20,1 11 71,1

Font: Servei Catala de la Salut. Conjunt minim basic de dades d'alta hospitalaria (CMBD AH), 2007°°.

Les cures pal-liatives s’han desenvolupat i centrat fonamentalment en I'atencié de malalts
de cancer, on han generat evidéncia i experiéncia d’efectivitat, eficiencia i satisfaccié. Un
dels motius implicats amb aquest fet és la dificultat afegida de determinar els criteris de
cures pal-liatives amb malalts geriatrics i cronics evolutius de tot tipus. No coneixem cap
estudi que avalui globalment l'atencié que reben actualment a Catalunya a I'etapa final de
la seva vida els pacients amb insuficiencia d’organ cronica avancada (IOCA); no disposem
d’'un consens diagnostic de I'estat de terminalitat en pacients amb IOCA (hospital aguts,

centre sociosanitari, atencio primaria).

Formiga i col*® van publicar un treball fet al nostre entorn amb I'objectiu d’avaluar les
decisions de maneig pal-liatiu en pacients no oncologics que van morir a I'Hospital
Universitari de Bellvitge. Van incloure 293 pacients majors de 64 anys. D'aquests, el 64 %
patien demeéncia, el 31 % estadi terminal d'insuficieéncia cardiaca (IC), i el 23 % estadi
terminal d'MPOC. Avaluaren si hi havia informacié escrita a la historia clinica dels

pacients sobre: ordres de no ressuscitacid, ordres amb graduacié de decisions
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terapéutiques, informacié donada als familiars respecte al prondstic, previsié de cures

pal-liatives.

Els resultats d’aquest estudi destaquen que les ordres de no ressuscitar estaven en el
37 % de casos, la graduacié de les decisions terapéutiques en el 18 % de casos, la
informaci6 del pronostic als familiars en el 57 % de casos i cures pal-liatives en el 65 % de

casos™.

L'estudi de Galofré N i cols®® indica que la taxa de reingrés per IC als sis mesos va ser del
43 %. En aquest estudi comenten que en I'atencié a I'alta del pacient amb IC i alt risc de
reingrés seria desitjable disposar d'un sistema de seguiment coordinat entre els EAP, la
infermeria especialitzada, el cardioleg/ologa, I'equip del Programa PADES i I'hospital de
referéncia, de forma que en llocs a on l'organitzacié sanitaria ho permeti s’estableixin

protocols d’actuacié conjunta amb el compromis dels diferents ambits assistencials.

Equips especifics de cures pal-liatives a Catalunya

A la taula 16 es mostra la distribucié de recursos sense ingrés a Catalunya I'any 2008, per
regions sanitaries. El total son 79 equips PADES, 13 dels quals pertanyen a I'ICS. A
Catalunya hi ha 79 UFISS, de les quals:

5 de trastorns cognitius
10 mixtes
32 geriatriques

23 de cures pal-liatives

Actualment no es contracten UFISS sin0 equips d’avaluaci6 integral ambulatoria (EAIA).
La diferencia és que les UFISS es paguen per estructura i les EAIA per activitat. Hi ha 78
EAIA, de les quals 25 s6n de trastorns cognitius, 27 de geriatria, 15 de cures pal-liatives i
4 polivalents. No hi ha cap EAIA de I'ICS.
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Distribucio dels recursos PADES a Catalunya segons regions sanitaries, any

2008
Regi6 sanitaria PADES UFISS EAIA

Alt Pirineu i Aran 3 0 3
Lleida 4+1 4 4
Camp de Tarragona 7 6 6
Terres de I’Ebre 4 3 3
Girona 7 8 8
Catalunya Central 7 9 9
Barcelona 41 +5+ 1resp 45 45
Total 79 78 78

ICS: Institut Catala Salut; PADES: Programa atencié domiciliaria. Equips de suport; UFISS: unitat funcional
interdisciplinar sociosanitaria; EAIA: equips d’avaluacio integral ambulatoria.
Font: Compra. CatSalut 2008 i Pla sociosanitari de Catalunya.

PADES al'lCS

La relacié dels 14 PADES de I'ICS, segons regions sanitaries, és la segient:

Regi6 Sanitaria Girona
PADES Girona

Regi6 Sanitaria Central
PADES Manresa

Regi6 Sanitaria Metropolitana Sud
PADES Vilafranca del Penedés
PADES Cornella
PADES Sant Feliu
PADES Hospitalet de Llobregat
PADES Gava
PADES Sant Boi

Regio6 Sanitaria Barcelona
PADES Nou Barris
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Regi6 Sanitaria Metropolitana Nord
PADES Mataré
PADES Badalona
PADES Santa Coloma de Gramanet
PADES Mollet del Valles
PADES Granollers

Dels 14 PADES que han estat en funcionament a I'lCS, 13 van iniciar la seva activitat I'any
1990, en el marc del Programa pilot de cures pal-liatives de 'OMS per a Catalunya. El
contracte amb I'ICS era I'inica possibilitat d’'inclusio com a serveis de cures pal-liatives i

geriatria de titularitat pablica.

Las caracteristiques dels equips PADES de I'ICS sén molt variades en tots els seus

aspectes. Aixi:

Dependeéncia jerarquica. No existeix una definicié clara respecte d'aquesta questio.
Als seus inicis, els equips de suport domiciliari iniciaren la seva tasca depenent
directament de les direccions médiques de cada sector. Els successius canvis de
direccions i les diverses sensibilitats per I'atencié al final de la vida han influit de
manera determinant en [l'activitat i consolidacid d'aquest tipus d'equips en les
respectives zones o sectors d'atencioé primaria de I'lCS i no ICS on han desenvolupat

la seva intervencio.

La seva evolucié natural i el seu entorn han condicionat les diferents maneres de fer

tant des del punt de vista assistencial com de coordinacié amb d’altres nivells.

Estructura professional dels equips PADES i la seva composicié. Malgrat que les
caracteristiques i el nombre de professionals ve regulat per la llei i el PDSS', que
defineix que per 100.000 habitants ha d’existir un equip PADES integrat per tres
professionals d’infermeria, un de treball social i un metge, la realitat és que cada servei
d’atenci6é primaria (SAP) ha dotat els seus equips amb criteris propis i no sempre se
n’ha garantit la multidisciplinarietat, fonamentalment en referéncia als professionals de

treball social.

El concurs-oposicié public per adjudicar les places especifiques de PADES-ICS ha
estat una garantia de la capacitacié en cures pal-liatives i geriatria dels professionals

que van accedir-hi.
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No existeix dins de la nostra empresa una politica clara de personal pel que fa als
PADES. S’han donat casos d’equips de suport domiciliari sense metge / infermer /
treballador social per periodes llargs de temps (en els casos de baixes laborals o
vacances que necessitaven substitucions). Tots els treballadors socials de I'actual
xarxa sociosanitaria que treballen sota la direccié de I'ICS van ser contractats fa 18
anys per l'Institut Catala d'Assisténcia i Serveis Socials (ICASS), provisionalment. La
seva situacio laboral és encara inestable. Per tant, actualment I'lCS no disposa de cap

professional de treball social expert en atencio al final de vida domiciliaria.

Estructura material dels equips PADES. No existeix cap regulacié que reconegui
'estructura material minima necessaria per desenvolupar les seves funcions. Cada
SAP dota els seus equips PADES amb criteris propis i variables: metres quadrats de
superficie, disponibilitat de magatzem, taules, cadires, arxivadors, teléfons sobretaula,
fax, contestador automatic, ordinadors de sobretaula, impressores, etc. En moltes
ocasions és el material propi dels professionals el que es fa servir (telefon mobil, PDA,

ordinador, cotxe, etc.).

El desenvolupament de 'ECAP és i ha estat fonamental per a la millora assistencial
dels pacients i families i també per a la coordinacio entre els diferents professionals
implicats en la seva atencio, tot i que no disposen del material necessari per utilitzar-

ho al domicili.

Desenvolupament de les seves funcions (assistencial, gestié de cas complex,
docent, atencié al dol i investigacié). Podem afirmar que ha primat l'activitat
assistencial, ja que se'ns avalua en funcié de la quantitat d'activitat assistencial
domiciliaria desenvolupada. La sol-licitud d'informacio de I'activitat d’investigacio i de
l'activitat docent és molt escassa i poc reglada, tot i que els equips PADES han
col-laborat de forma sistematica en diferents propostes formatives desenvolupades
pels equips mateixos, atencié primaria o les geréncies territorials, docéncia pregrau i

formacié de metge intern resident (MIR).

L'atencié al dol constitueix una part important de les cures pal-liatives, pero el seu
desenvolupament en I'ambit domiciliari no ha estat sempre comprés i ni ha comptat
amb massa suport. Malgrat aix0, es fa un seguiment als familiars dels pacients atesos,
ja sigui de forma individual amb entrevistes al despatx o al domicili, o grupal amb

sessions de dol i grups de suport al dol.
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Pel que fa a I'activitat de recerca, la majoria dels treballs d'investigacié son de caracter
descriptiu; hi ha poca tradicié de sol-licitud de beques i subvencions a la recerca i els

mitjans destinats son els propis dels equips assistencials.

Registre de I'activitat. L'ICS encara no ha adaptat els seus sistemes de informacio
als requeriments del Departament de Salut i no facilita el conjunt minim de dades
sociosanitaries (CMBD-SS) de forma periodica. Cada equip ha elaborat la seva propia
base de dades que li permet emmagatzemar la informacié necessaria per elaborar la

memoaria anual sol-licitada per les geréncies territorials i el Departament de Salut.

Control de qualitat i criteris d’avaluacio de la intervenci6. El programa de millora
continua de la qualitat no ha estat aplicat a I'ambit del final de la vida i no s’han
establert uns minims que facilitin les avaluacions de les intervencions. Els
professionals, en el marc de les societats cientifiques, i el Departament de Salut
mateix han establert criteris i estandards de qualitat. Els diversos equips amb activitat
sociosanitaria han estat objecte d'una auditoria externa per part del Departament de
Salut en qué s’han valorat, juntament amb dades de caracter quantitatiu, dades

qualitatives.

Els PADES de I'ICS, amb l'objectiu de millorar els processos assistencials, hem
elaborat per consens durant I'any 2007 un instrument d’avaluacié de necessitats del
malalt, oncologic i no oncologic, al final de la vida, i de les necessitats de la seva
familia. Aquest document ha de servir com a base per fer una aplicacié especifica per
a PADES-ICS dins de 'ECAP (annex 4).

UFISS al'lCS

La relacié de les 10 UFFIS de I'ICS, segons regions sanitaries, actuen a:

Hospital Universitari Arnau de Vilanova de Lleida: 1 geriatriai 1 CP

Hospital Universitari de Girona Josep Trueta:1 geriatria i 1 mixta

Hospital Universitari de Bellvitge (Hospitalet de LLobregat): 1 geriatriai 1 CP
Hospital de Viladecans: 1 geriatria

Hospital Universitari Vall d’Hebron de Barcelona: 1 geriatriai 1 CP

Hospital Universitari Germans Trias i Pujol de Badalona: 1 geriatria
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Hi ha UFISS que no s6n ICS perd actuen en hospitals de I'lCS, com és el cas de:
UFISS geriatria i CP de I'Hospital Sociosanitari de Francoli actua dins de I'Hospital
Universitari Joan XXIII de Tarragona.
UFISS geriatria GSS que actua a Urgencies a I'Hospital Universitari Arnau de Vilanova
de Lleida.
UFISS de CP de I'ICO Badalona que actua dins de a I'Hospital Universitari Germans
Trias i Pujol de Badalona
UFISS de I'lCO Hospitalet que actua dins de I'Hospital Universitari de Bellvitge
UFISS de I'lCO Girona que actua dins de I'Hospital Universitari Dr. Josep Trueta

Les caracteristiques dels equips UFISS pertanyents a I'lCS sén variades en tots els seus

aspectes. Aixi:

Dependéncia jerarquica. No existeix una definicid clara respecte d'aquesta questio.
Als seus inicis els equips de suport hospitalari van iniciar la seva trajectoria depenent
directament de les direccions médigues de cada centre. Els successius canvis de
direccions i les diverses sensibilitats vers I'atencié al final de la vida han influit de
manera determinant en l'activitat i consolidacié d'aquest tipus d’equips als hospitals
ICS. L'abséncia d’'un cap de servei i el seu caracter funcional (sense llits propis) fa que
la tasca desenvolupada per aquestes unitats hagi estat considerada de segona

categoria.

En la seva evolucié natural, aquest tipus d’equips ha estat incorporat a la dinamica
d’alguns dels serveis hospitalaris: oncologia, medicina interna, etc., i en aquest entorn

han intentat mantenir les caracteristiques que els defineixen.

Composicié dels equips. Malgrat que les caracteristiques i el nombre de
professionals esta regulat per llei, cada hospital ha dotat els seus equips amb criteris

propis. En moltes ocasions no se n’ha garantit la multidisciplinarietat.

A la selecci6 dels professionals, el grau de coneixements en cures pal-liatives no
sempre ha estat un element determinant. En els casos de baixes laborals o vacances
que necessitaven substitucions, aquestes no s’han produit de forma regular. S’han
donat casos d'equips de suport hospitalari sense metge/infermer/psicoleg/treballador

social per a llargs periodes de temps.
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Desenvolupament de les seves funcions (assistencial, docent, recerca i atencié
al dol). L'entorn hospitalari ha primat I'activitat assistencial centrada en el control
simptomatic i la gestié dels casos amb vista a agilitar les altes hospitalaries. A mesura
que cada equip s’ha consolidat al seu entorn, la interaccié6 amb els diferents serveis
s’ha fet més fluida i la intervencid ha estat més precog¢. S’ha passat d’atendre les

tltimes hores/dies a atendre les darreres setmanes de vida dels pacients.

Les activitats docent i investigadora no han pogut ser desenvolupades de la mateixa
manera. En el vessant docent, els equips de les UFISS han col-laborat de manera
sistematica en diverses propostes formatives portades a terme pels mateixos equips,
'APS o les gerencies territorials. SOn escassos els projectes docents proposats per
I'ICS.

A la majoria dels casos els treballs d'investigacié sén de caracter descriptiu; existeix
poca tradicié en la sol-licitud de beques i subvencions a la investigaci6 i els mitjans

destinats a assolir aquestes fites sén els propis dels equips assistencials.

L'atencio al dol constitueix una part important de les cures pal-liatives, perd el seu
desenvolupament a I'ambit hospitalari no ha estat sempre comprés ni ha comptat amb
massa suport. Existeixen algunes experiéncies que han fracassat per excés d'éxit en
no tenir suficient reconeixement, suport i dotacié. Tal és I'experiéncia del grup
d’autoajuda posat en marxa per 'UFISS de I'Hospital Vall d’'Hebron que va fracassar

davant la demanda, complexitat dels casos i la mancanca de recursos disponibles.

Registre de l'activitat. Els hospitals de I'CS no han adaptat els seus sistemes
d’'informacié als requeriments del Departament de Salut i no faciliten el conjunt minim

de dades sociosanitaries (CMBDSS) de manera periddica.

Els sistemes d’informacié hospitalaris son poc flexibles i no faciliten el registre de

I'activitat dels equips funcionals multidisciplinaris.

Davant d'aquestes dificultats, els hospitals de I'ICS disposen, de manera directa,

d’escassa informacio relativa a I'activitat real d’aquests equips.

Cadascun d'ells ha elaborat la seva propia base de dades que els permet
emmagatzemar la informacio necessaria per elaborar la memoria anual sol-licitada per

les geréncies territorials (GT) i el Departament de Salut.
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Marc contractual. La situacié de cada professional a cada equip pot ser diferent.
Alguns professionals van accedir a I'activitat de les UFISS quan disposaven d’'una
placa fixa d’hospital.

Altres professionals van ser contractats a aquest efecte i les seves places han
pogut ser convocades a concurs-oposicio. En cap cas les places de cures
pal-liatives han estat convocades com a tals.

Existeixen professionals en régim d’interinitat que superen els 15 anys: en el cas
dels treballadors socials es planteja la possibilitat que hagin de superar un examen
oposicio a nivell de Catalunya.

Els contractes més recents no vinculen al treballador amb I'equip de cures

pal-liatives, la qual cosa pot dificultar la cohesio i la fidelitzacio dels professionals.

Control de qualitat i criteris d’avaluacio de la intervencid. L'ICS no disposa d'un
programa de millora continua de la qualitat aplicable a I'ambit del final de la vida ni

estableix uns criteris minims que facilitin les avaluacions de les intervencions.

Els professionals, en el marc de les societats cientifiques, i el Departament de Salut
han establert criteris i estandards de qualitat. Els diversos equips amb activitat
sociosanitaria han estat objecte d’'una auditoria externa per part del Departament de

Salut en qué s’han valorat, juntament amb dades quantitatives, dades qualitatives.
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Del model organitzatiu

De

La nova Llei de I'ICS ha de permetre treballar als nostres professionals en I'ambit
sociosanitari, la qual cosa també ens permetra registrar la nostra activitat i comparar-
nos (i sumar activitat als altres proveidors). Fins ara no existia aquesta possibilitat i,
per tant, els organigrames i els sistemes de registre del equips especifics de cures
pal-liatives no s’adequaven a la seva activitat.

L’establiment de mesures de coordinacio eficagos entre nivells i amb els serveis
socials a les diferents GT de Salut asseguraran una atencio de qualitat al final de la

vida.

L’observatori de cures pal-liatives de 'OMS amb I'ICO i el Departament de Salut
suposara una eina fonamental per impulsar el coneixement de la situacio de les cures

pal-liatives a Catalunya, la formacié i la recerca en aquest ambit.

“La estrategia en cuidados paliativos del SNS” ha de contribuir a 'homogeneitzacio i

millora de les cures pal-liatives arreu del territori espanyol.

L'existéncia del Pla oncologic de Catalunya i el Pla director sociosanitari han d’afavorir

les sinergies.

la cartera de serveis

La integracio dels usuaris en la planificacié i avaluacié dels serveis ens permetra
coneéixer des de la perspectiva del client la seva opini6 i les seves prioritats, aixi com

adequar les ofertes a les seves necessitats.

L'existéncia d’'aliances estrategiques amb altres proveidors facilitara el continu

assistencial centrat en les necessitats del pacient.
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Del finangcament

El nou model de finangament capitatiu amb estructures de govern territorials ha de
permetre la integracid de serveis sanitaris i socials, encara que necessitara una

minima tutela per part dels planificadors.

Del model organitzatiu

El risc de definir models d’atencié en funcié de presumibles estalvis economics, en un
context de crisi economica on la medicina curativa o les grans tecnologies puguin
consumir el gruix de les dotacions pressupostaries a expenses de I'atencio al final de

la vida.

L'abséncia d'un pla comu i coordinat que integri els serveis sanitaris i els serveis

socials i s'adapti a les necessitats de cada tipus de malalt.

De la cartera de serveis

Provisors amb anim de lucre i sense una visié integral de I'atencié a donar.
L’existéncia d’entitats proveidores de cures al final de la vida amb anim de lucre pot
tenir conflictes d’interessos entre una atencié de qualitat i la rendibilitzacié de les

seves inversions.

Fragmentacié de serveis. L'existencia de diversos equips treballant al voltant d'un
malalt i la seva familia (metge de capcalera, especialista hospitalari, equip de suport
hospitalari, equip de suport domiciliari, hospitalitzacié a domicili, etc.) pot duplicar les

intervencions, si no es du a terme de forma coordinada.

La carrega assistencial dels cinc plans directors. L'atencié primaria haura de donar
resposta a tota la carrega assistencial que es derivi dels cinc plans directors, la qual
cosa suposa una pes extra, quan la situaci6 de partida ja és de sobrecarrega

assistencial en moltes arees sanitaries de Catalunya.

Coordinaci6 insuficient atencié primaria — PADES. L'abséncia de circuits i protocols
establerts entre I'atencié primaria i PADES pot generar situacions de duplicacio

d’intervencions o buits assistencials.
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La falta de definicié en I'ambit hospitalari del moment d’intervencié en cures pal-liatives
en patologies croniques limita les intervencions de caire pal-liatiu i manté de forma

acritica les intervencions diagnostiques i terapeutiques estandard.

Amb relacié als professionals

Noves reivindicacions laborals. La universalitzacié de I'atencié al final de la vida i la
interrelacié de professionals de diferents ambits i empreses pot generar demandes

laborals amb vista a I'equiparacié.

Un nombre de professionals insuficients pot generar poca estabilitat als equips

assistencials, a més d’'una sobrecarrega assistencial i pérdua de qualitat.

Del finangcament / pagament dels serveis

L’existéncia d’'un finangament insuficient per mantenir o assolir la qualitat desitjada i

per fer front a expectatives dels usuaris constitueix una altra amenagca.

Del model organitzatiu

L'ICS proporciona gairebé el 80 % de I'atencio primaria i el 30 % de les prestacions
hospitalaries. Compta amb equips especifics de cures pal-liatives de gran experiéncia

tant a I'atencio primaria com en I'ambit hospitalari.

L'existéncia d'un model d’'atencié primaria facilita el continu assistencial i la proximitat

a les persones grans.

La composicié dels recursos especifics que formen equips multidisciplinaris els
permeten treballar de forma global i cohesionar-se internament de manera eficag.

De la cartera de serveis

Definicié clara de serveis d'ingrés, ambulatoris i domiciliaris: L'existéncia de una
cartera de serveis definida per als diferents nivells assistencials, facilita del establiment

de circuits i la distribuci6 de tasques.
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Existéncia de planificacié de recursos al territori en base poblacional actuara com
element dinamitzador d’'una planificacio territorial també respecte a I'atencid al final de

la vida.

Funcionament en xarxa. L'alt coneixement de la xarxa per part dels professionals

facilita la participacio als circuits establerts i el disseny de circuits nous.

Accés universal. Una assisténcia universal i gratuita permet atendre totes les
persones. El fet que I'atencié primaria sigui la porta d’accés a tot tipus d'intervencio
sanitaria facilita intervencions poblacionals, actua com a refor¢ del projecte

d’intervenci6 global i és garant de I'atencié continuada.

Els PADES son referents d’atencid sociosanitaria de qualitat arreu del territori, tant pel
gue fa al malalt oncologic com no oncologic, actuant com a dinamitzador del model

d’atencio al final de la vida.

Dels professionals

L’adequada formacio dels professionals d’atencié primaria. La formacio especialitzada
dels professionals d’atencié primaria inclou formacio basica en arees de cures

pal-liatives.

Disposar de professionals formats i experts en diferents linies d’atencid. L’existencia
de professionals amb dedicacié exclusiva a I'atencio al final de la vida durant més de
15 anys ha generat un grup d'experts capa¢ de col-laborar activament en el

desenvolupament de les cures pal-liatives en qualsevol ambit d’intervencio.

Paper d'infermeria com a gestor de casos d’ATDOM. El compromis del personal
d’'infermeria amb la coordinaci6 de I'atencié entre atencié primaria i atencié hospitalaria

suposa un altre element de suport.

Els equips especifics amb experiéncia i coneixement constitueixen un referent en la
gestié de casos complexos, assegurant la deteccié preco¢ de necessitats i coordinant
els recursos adients a cada cas. Aix0 representa un important element dinamitzador

del canvi en el model d’atenci6.
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Els professionals de cures pal-liatives mostren un alt nivell d'implicacié pel que fa la
seva tasca professional i el model interdisciplinari d'atencid, la qual cosa suposa un

element clau dins de I'lCS.

Un altre punt fort constitueix el fet que els professionals dels diferents equips
especifics han desenvolupat una xarxa informal de relacio d'alta qualitat, tant pel que
fa als aspectes professionals com humans, que facilita I'intercanvi d’informacio i la

coordinacio entre els recursos sociosanitaris, independentment del seu proveidor.

Els professionals del ambit de les cures pal-liatives pel seu grau de implicacio i la seva
experiéncia son bons coneixedors del entorn sanitari de I'lICS, les seves fortaleses i les
arees de millora. També manifesten el seu desig de participacié als ambits de presa

de decisions.

Altres

Cultura de mesura de qualitat. Els equips especifics (PADES i UFISS) han incorporat
el model de millora continua de la qualitat al seu desenvolupament. La seva
experiéncia pot ser exportable a d'altres arees dins de I'ICS.

Alt grau de satisfaccié entre els usuaris. Les enquestes de satisfaccid portades a
terme senyalen que els usuaris estan satisfets del tipus d’atencié rebuda al final de la

vida.

Capacitat d'adaptacio als diferents nivells assistencials. Tant I'atencié primaria com els
equips especifics (PADES i UFISS) han demostrat capacitat d’adaptacié a diferents
escenaris. Pel que fa als equips especifics, han hagut d’obrir camins on no n’hi havia
tradicié d’equips funcionals de suport. Constitueixen un recurs flexible i adaptable a les

necessitats dels malalts i dels territoris.

Del model organitzatiu

Falta d’integracié/coordinacio social i sanitaria.
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De

Manca de coordinacié amb altres nivells assistencials, manca de circuits funcionals de

coordinacié i de protocols unificats.

Poc desenvolupament de les cures pal-liatives a la poblacio geriatrica amb malalties

terminals no neoplasiques.

Manca de projecte de futur clar.

Inexisténcia d’'una central de resultats clinics amb actuacions heterogenies quant a

eficiencia al territori.

Sistemes d’'informacié, complexos i poc utils.

No desenvolupament d'una xarxa de registre de dades adequada per a I'ambit
sociosanitari, donat que fins la nova Llei de I'ICS I'activitat sociosanitaria era molt
limitada a la nostra empresa. Actualment resulta complex comptabilitzar i justificar

I'activitat dels equips de suport.

L'augment de les tasques assistencials per part dels nostres recursos especifics
(PADES i UFISS ), de manera que han reduit les seves tasques de docéncia i

investigacio.

la cartera de serveis

Cobertura insuficient en diferents serveis i amb diferéncies territorials. El grau de
desplegament dels recursos especifics de cures pal-liatives és irregular al llarg del
territori. Les zones pirinenques no tenen un accés equitatiu a aquest tipus

d’intervencio.

Falta de definici6 de la cartera de serveis a I'atencié primaria i als equips especifics.
Tot i que a la cartera de serveis de I'atencié primaria es contempla I'atencio al final de
la vida, no queda clar ni qui ho ha de fer ni com s’ha de fer. Pel que fa als equips
especifics, viuen entre dues aigues: les demandes del ‘ambit sociosanitari i la falta de

definicid corresponent a I'lCS.
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Dels professionals

Formacio insuficient en l'atencio als malalts al final de la vida a l'atencié primaria i

hospitalaria no especifica.

Problemes amb el compromis en general de I'atencié primaria amb el programa
d’atencié domiciliaria, atencié hospitalaria no especifica poc sensibilitzada en 'atencié
al final de la vida per motius relacionats amb: escassa incentivacid, sobrecarrega

assistencial, falta de formacié especifica i alt impacte emocional.

Risc de desgast dels professionals amb més coneixement i experiéncia (per l'alt
impacte emocional de la seva tasca i per “I'oblit” a qué han estat sotmesos durant
molts anys).

Manca de cultura de cooperacio i unificacié de criteris entre diferents nivells.

Del finangament / pagament dels serveis

Un sistema de finangament dels serveis sanitaris i sociosanitaris basat en activitat i
existencia dels dispositius, la qual cosa pot pervertir I'atenci6 amb intervencions

innecessaries i poc coordinades entre nivells.
Sobrecarrega de treball. Una debilitat de I'entorn ICS és la distribucié desigual del

personal, la qual cosa suposa que algunes plantilles siguin insuficients per donar

resposta a I'atencié de qualitat centrada en la persona.
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La missi6 de I'lCS, pel que fa a I'atencié al final de la vida, constitueix I'expressio de les
seves conviccions, valors i objectius més essencials, i també representa la declaracio de

com vol ser I'atencio al final de la vida en un futur i com es vol aconseguir.

L'ICS aspira a oferir una atencié de qualitat al final de la vida amb caracter universal
(totes les patologies, totes les persones que ho necessitin i a tots els nivells
assistencials) i de manera equitativa en la seva area d’influéncia, i esdevenir un

model de referéncia en I’ambit sanitari.

Per portar a terme aquesta missié considerem imprescindible:

Integrar els equips de cures pal-liatives i el model d’atencié pal-liativa en els dispositius

assistencials tradicionals.

Establir els fluxos de comunicaci6 més adequats entre els diferents nivells
assistencials i els diferents proveidors de serveis i posar emfasi en les tecnologies de

comunicacio.

Assegurar la formacioé especifica sobre els aspectes relacionats amb I'atencié dels

pacients all final de la vida i de suport al dol dels familiars, a tots els professionals.

Les persones que treballen en els diferents ambits d’actuacié sén el principal actiu de
I'ICS. Cal destacar especialment les persones que treballen en I'atencié al final de la vida,
per la rellevancia que adquireix la seva competencia professional i el comportament amb

els malalts i els seus familiars.

L’ICS, que actua amb coneixement, procurara la satisfaccio i motivacié laboral, mitjangant

el desenvolupament huma i professional i amb un estil de direccio proper i participatiu.
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L’ICS planteja els seus objectius estrateégics en I'atencio al final de la vida com a resultat
de les exigencies que es deriven de la seva missio, del conjunt de valors a desenvolupar i
de les diferents variables del propi entorn (oportunitats i amenaces) i la realitat interna

(fortaleses i debilitats).

Aquests objectius estrategics constitueixen els reptes més significatius que afecten les
aspiracions de I'ICS i a la vegada configuren la base per establir els objectius especifics
pels diferents centres i serveis especifics de I'lCS. Soén objectius amplis i ambiciosos, ja
que encarnen una filosofia de funcionament integral i alhora donen cabuda als diferents

objectius especifics marcats.

Tots ells responen a les exigencies externes i internes i tenen com a filosofia i Unica
finalitat:

Proporcionar, a les persones que pateixen malalties avancades que amenacen la
sevavida i als seus familiars, una atencié de qualitat que doni resposta a les seves
necessitats, mitjancant la implicacié6 dels professionals en la consecucié dels
objectius establerts i de I'orientaci6 de I'empresa cap al desenvolupament
permanent de la gestio.

Els objectius estratégics en I'atencié al final de la vida establerts son cinc:
1. Atenci6 en les fases avancades de la malaltia centrada en les persones
Implicaci6 dels professionals

Definici6 de I'espai sociosanitari ICS

Aplicar un sistema de gestié basat en el concepte de la qualitat total

a &~ 0N

Afavorir el desenvolupament cientific
Els objectius especifics i els corresponents plans i programes d’actuaciéo s’emmarquen en

aquests cinc objectius estratégics establerts per a I'atencié al final de la vida en I'ambit
ICS.
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Atenci6 en les fases avancades de la malaltia centrada en les persones.

Assegurar una atencié global i de qualitat en les fases avancades de totes les
malalties, oncoldgiques i no oncoldgiques, col-locant com a centre d’'atencié el

pacient i la familia.

Definir i consensuar entre els diferents professionals implicats les caracteristiques

fonamentals de les malalties en fase més avangada de les patologies més prevalents.

Plans i programes d’actuacio

Crear un grup de treball transversal que, basant-se en les proves cientifiques i tenint
en compte els punts de vista de les societats cientifiques implicades, elabori un
document de consens amb els criteris fonamentals que defineixen la situacié de
malaltia en fase avancada de les patologies més prevalents a I'ICS. (hi ha un
document de consens encarregat pel la Direccid Sociosanitaria, encara no publicat,
gue podra servir de base per a la discussio).

Publicar i difondre el document de consens entre els professionals de 'ICS.

Identificar i enregistrar de manera sistematica els pacients en situacié de malaltia

avancada (codi Z51.5) i indicar el nivell d’intervencio terapeutica que es requereix.

Elaborar i posar en marxa protocols i circuits d’'intervencioé davant de la malaltia en fase
avangada que garanteixin una atencio continuada i aportin solucions a les necessitats de

les persones i les seves families.

Plans i programes d’actuacio

Elaboracié d’'un programa d’intervencié en I'atencié dels malalts en fase avancgada i la
situacié de les seves families que tingui en consideracid les caracteristiques de

cadascun dels territoris en I'ambit ICS.
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Establir criteris de complexitat per a les situacions de malaltia avancada que facilitin
l'adopcioé d'intervencions adequades.

Definir les intervencions dels diferents equips per donar resposta a les necessitats
d’'atencié dels malalts en fase avangada en funcié del nivell de complexitat de la

malaltia i de les habilitats i competencies propies dels equips.

Establir linees de col-laboracié amb d’altres entitats proveidores de serveis sociosanitaris
al final de la vida amb la finalitat de dur a terme una adequada gesti6é dels recursos ICS.

Plans i programes d’actuaci6

Assegurar la coordinacié i engranatge de les accions en l'atencié al final de la vida
amb la resta de proveidors del territori en benefici dels malalts i tenint en compte els
objectius estratégics i especifics en I'ambit ICS.

Crear espais de trobada i comunicacidé entre els professionals de I'ICS i els que

treballen per a d’'altres proveidors d'assisténcia sociosanitaria dins del territori.

Afavorir i potenciar I'activitat de les comissions de mortalitat d’atencié primaria i d'atencié
hospitalaria, per tal d'enregistrar, a més de les causes de mortalitat, el grau de
proporcionalitat de les mesures terapéutiques utilitzades i el grau de participacié del

pacient i la seva familia en la presa de decisions.

Plans i programes d’actuaci6

Formaci6 de comissions de mortalitat a I'atencié primaria
Creacio de registres que documentin el grau de control simptomatic, la proporcionalitat
de les mesures terapeutiques i el grau de participacié del pacient i la seva familia en la

presa de decisions.
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Establir un model de gestié de la informacié sensible i capa¢ d'integrar tots els nivells
assistencials, que permeti enregistrar el seguiment i control de simptomes i la carrega de

cures i necessitats psicosocials.

Plans i programes d’actuacio

Dissenyar i implantar una historia clinica electronica compartida aplicable a I'ambit
sociosanitari.

Crear una definicié de camps i registres que permetin identificar el pacient en situacio
de malaltia avancada, el grau de control simptomatic (fisic i emocional), les cures
necessaries, la situacio familiar, el grau d'informacio, els tractament utilitzats i el grau

de participaci6 en la presa de decisions.

Implicaci6 dels professionals.

Assolir que les persones que treballen en I'ambit ICS desenvolupin les seves
propies competéncies i capacitats per atendre els malalts al final de la vida,
s’identifiquin amb els trets rellevants de la filosofia subjacent i tinguin un nivell de

satisfaccié que els ajudi en les seves actuacions i competéncies.

Planificar i gestionar els recursos tenint en compte les necessitats detectades.

Plans i programes d'actuacio

Orientar les intervencions terapéutiques de “guarir” cap a la “prevencid i la cura”
especialment en l'atencié al final de la vida (“prevencid i cura” sempre, guarir nomeés
guan sigui possible).

Evitar el llenguatge dicotomic “malalt agut” vs. “malalt cronic” i centrar I'atencié en les

necessitats del malalt i la seva familia.
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Adequar les plantilles a les necessitats que es deriven del perfil de pacients als quals

es déna atencio en I'ambit ICS.

Potenciar el desenvolupament de liders assistencials i de gestio.

Plans i programes d'actuacio

Adequar les plantilles a les necessitats que es deriven del perfil de pacients als quals
es dona atencio en I'ambit ICS.

Reforcar, des de la propia institucid, el paper dels liders assistencials i cientifics de les
diferents especialitats com a garantia de canvi en I'atencio al final de la vida.

Afavorir la formacié de liders de gestié que integrin I'atencié sociosanitaria en I'atencio

gue es dbéna en I'ambit ICS.

Establir un pla de formacié global en I'atencié al final de la vida orientat a tots els

professionals de I'lCS.

Plans i programes d’'actuacio

Dissenyar i dur a terme un programa de formacié de nivell basic per a tots els
professionals que inclogui:

Habilitats en la comunicacio i gestio de les propies emocions

Fonaments i aplicacio practica de la bioética

Conceptes basics en el control de simptomes
Dissenyar i dur a terme un programa de formacio intermedia orientat a professionals
més directament implicats en I'atencié als malats al final de la vida.
Dissenyar i dur a terme un programa de formacié avancada en cures pal-liatives dirigit
a professionals amb dedicacié exclusiva a I'atencié als malalts al final de la vida.
Creaci6 d'un sistema d'acreditacié capa¢ de garantir la formacié i competencia dels
professionals.
Assegurar les partides pressupostaries necessaries per garantir la formacié dels

professionals.
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Afavorir 'adhesio dels professionals en el projecte i ajudar que obtinguin un bon nivell de

motivacio i de satisfaccio.

Plans i programes d’actuacio

Establir sistemes d’avaluacio6 de la satisfaccié del personal.
Incloure I'atencié al final de la vida en el sistema de direcci6é per objectius (DPO).

Establir i implantar férmules de promoci6 professional i personal.

Generar vies de comunicacié interna entre els diferents nivells i professionals de

I'organitzacié.

Plans i programes d’actuaci6

Elaborar un document de coordinaci6 on quedin establerts els sistemes de
comunicacio interna i d'informacié de gestié i de personal dels diferents nivells i el
consens dels circuits que garanteixin el continu assistencial.

Organitzar peridodicament reunions i esdeveniments corporatius que proporcionin
vincles entre I'atencié primaria i I'atencidé hospitalaria, les especialitats cliniques i els
professionals sociosanitaris que afavoreixin la formacid, l'intercanvi d’experiéncies i el

consens de les intervencions i actuacions.

Definici6 de I'espai sociosanitari ICS.

Desenvolupar l'area sociosanitaria en I'ambit de I'ICS i integrar-la amb I'atenci6
primaria i I'atencié hospitalaria existents, de tal manera que permeti la consecucio
responsable dels objectius i la rendibilitzacié dels recursos a través d’estructures,

sistemes i eines d’organitzacié actualitzades i dinamiques.
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Potenciar el desenvolupament dels recursos sociosanitaris encaminats a millorar I'eficacia

i eficiencia de I'atencié en I'ambit ICS en el seu conjunt.

Plans i programes d'actuacio

Determinacio del nombre de llits destinats a I'atencié dels malalts al final de la vida en
els diferents hospitals de I'ambit ICS.
Adequacié dels recursos humans i els equips especifics de I'ambit ICS als estandards
establerts en I'estratégia nacional i el Pla director sociosanitari:

Un EAIA de cures pal-liatives en les arees de més de 100.000 habitants. En arees

meés petites, una consulta d’avaluacio i seguiment.

Un equip PADES per cada 100.000 habitants.

Un equip d'UFISS de cures pal-liatives a tots els hospitals d’aguts.

Cures pal-liatives: 8-10 llits per 100.000 habitants.
Atencio primaria: no disposem de dades relatives al nombre d'equips d'atencio
primaria per nombre d’habitants. Actualment les arees basiques de salut es delimiten
en funcid de factors geografics, demografics, socials i epidemiologics, particularment,
en funcié de I'accessibilitat de la poblacié als serveis i de I'eficieéncia en I'organitzacié
dels recursos sanitaris.
Establir criteris diagnostics, funcionals i psicosocials que afavoreixin una adequada

satisfaccié de les necessitats sociosanitaries dels pacients al final de la vida.

Introduir eines de gesti6 eficaces, homogénies i actualitzades que permetin donar
resposta a les necessitats dels pacients, els seus familiars i als professionals implicats en

'atenci6 al final de la vida.

Plans i programes d’'actuaci6

Enregistrament d'un conjunt minim de dades en atencié al final de la vida util per al
professional assistencial i per al gestor.

Facilitar I'accés a eines informatiques als professionals que treballen en equips de
suport de caracter mobil i domiciliari.

Facilitar I'accés telematic als professionals que desenvolupen la seva activitat en les

arees més rurals i apartades.
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Aplicar un sistema de gestio basat en el concepte de la qualitat total.

Desenvolupar estratégies de millora continua de la qualitat com a garantia d’eficacia

i d’eficiéncia en la provisio dels serveis.

Promoure la cultura de la qualitat total en tots els ambits assistencials de I'lCS.

Plans i programes d’actuacio

Afavorir la formacié dels professionals en aspectes de qualitat.

Incorporar I'atencio al final de la vida i I'activitat dels equips de cures pal-liatives als
plans de qualitat en marxa dins de I'ICS sobre la base dels criteris i estandards
publicats per les societats cientifiques i els resultats de I'auditoria externa realitzada el
2007 per la FAD a instancies del Departament de Salut.

Estimular I'autoavaluacio.

Sistematitzar els métodes de garantia i millora continua de la qualitat en tots els ambits i

especialitats, incloent-hi 'ambit sociosanitari.

Plans i programes d’actuaci6

Millora dels sistemes d’informacido que permetin monitorar I'atencio al final de la vida
tant pel que fa als recursos humans i materials disponibles com pels aspectes més
clinics recollits en un conjunt minim de dades incorporat a la historia electronica.
Identificar els processos clau.

Elaborar una memoria anual sobre I'evolucio de l'atencio al final de la vida a I'ICS i el

grau d’assoliment dels objectius plantejats.
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Afavorir el desenvolupament cientific.

Potenciar el desenvolupament de la investigacié en els diferents aspectes

relacionats amb el final de la vida.

Promoure linies d'investigacié especifiques en l'atencié al final de la vida orientades a

millorar el benestar dels pacients i les seves families.

Plans i programes d’actuaci6

Establir les prioritats corporatives en el camp de la recerca en aspectes relacionats
amb el final de la vida.

Compartir la informacié i dinamitzar la comunicacié i cooperacié entre les diferents
activitats i organismes relacionats amb la recerca en I'ambit ICS (fundacions, serveis
d’epidemiologia, etc.), amb la finalitat de crear un grup cooperatiu.

Promoure la creacié d’'un premi d’investigaci6 amb la finalitat d’incentivar I'activitat
sobre I'atencié al final de la vida.

Estimular la formacio continuada en caracteristiques i técniques de les metodologies

quantitativa i qualitativa.

Col-laborar activament en la formaci6 integral dels futurs professionals.

Plans i programes d’'actuacio

Col-laborar amb els departaments universitaris en el desenvolupament dels programes
docents segons les recomanacions de la Unié Europea que inclouen I'assignatura de
cures pal-liatives.

Participar en la formacié pre i postgrau dels futurs professionals: metges/esses,

infermers/eres, treballadors/ores socials i psicolegs/ologues.
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1. Definir i consensuar entre els diferents professionals implicats (atencié primaria,
especialistes i recursos especifics de cures pal-liatives) les caracteristiques fonamentals

de les fases avancades de les malalties oncologiques.

2. ldentificar i enregistrar de manera sistematica els pacients en situacié de malaltia
oncologica avangada (codi Z51.5 del CIE 10 per atencié primaria i V66.7 en el cas de

I'atencié hospitalaria).

3. Dissenyar i dur a terme un programa de formacio de cures pal-liatives de nivell basic
per a tots els professionals que inclogui:

Definicions fonamentals

Principis basics en el control de simptomes

Habilitats en la comunicacio i gestio de les propies emocions

Fonaments i aplicacio practica de la bioética
4. Crear un grup de treball transversal que elabori un document de consens amb els

criteris fonamentals que defineixen la situacid6 de malaltia en fase avancada de les

patologies més prevalents a I'lCS.
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Document de consens de definici6 de malaltia oncologica en fase avancada i
terminal.
Tipus d'indicador: d’estructura
Formula: tenir finalitzat al final de I'any 2009 el document de consens de definicio de
malaltia en fase avancada i terminal

Estandard: 100 % (és dicotomic si/no)

Identificar i enregistrar els pacients en situacié de malaltia oncologica avancgada.
a) Tipus: de procés
Férmula: nombre de pacients identificats amb el codi Z51.5 a l'atencié primaria.
Nombre de pacients diagnosticats de cancer
Font de dades: ECAP
Estandard: 5 pacients per EAP (20.000 habitants)
b) Tipus: de procés
Formula: nombre de pacients identificats amb el codi V66.7 a I'atencié hospitalaria.
Nombre de defuncions hospitalaries per malalties oncologiques
Font de dades: CMBD

Estandard: 10 % pacients

Dissenyar i dur a terme un programa de formacidé de cures pal-liatives de nivell
basic per a tots el professionals que inclogui:
a) Tipus: d’estructura
Formula: tenir finalitzat al final de I'any 2010 el material didactic
Estandard: 100 % (és dicotomic si/no)
b) Tipus: de procés
Formula: nombre de professionals amb formacié basica en cures pal-liatives I'any
2009. Nombre de professionals de I'ICS
Font de dades: registre d’assisténcia

Estandard: 10 % pacients
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Crear un grup de treball transversal per elaborar un document de consens amb els
criteris fonamentals que defineixen la situacié de malaltia en fase avancada de les
patologies més prevalents alI'lCS

Tipus d’indicador: d’estructura

Formula: tenir formalitzat un grup de treball multidisciplinari per definir els criteris

determinants de les fases avancades de les patologies més prevalents

Estandard: 100 % (és dicotomic si/no)
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L'Organitzaci6 Mundial de la Salut (OMS)? va adoptar, en un document clau per al
desenvolupament de les cures pal-liatives publicat el 1990, la definici6 proposada per
I’Associacié Europea de Cures Pal-liatives com “la cura total activa dels pacients amb
malaltia que no respon a tractament curatiu. El control del dolor i d’altres simptomes i de

problemes psicologics, socials i espirituals és primordial”.

Destacava que les cures pal-liatives no devien limitar-se als Ultims dies de la vida, sind
aplicar-se progressivament a mesura que avanca la malaltia i en funcié de les necessitats

de pacients i families.

Posteriorment, I'OMS ha ampliat la definicié de cures pal-liatives: “Enfocament que millora
la qualitat de vida de pacients i families que s’enfronten a problemes associats amb
malalties amenacants per la vida, mitjancant la prevencio i alleujament del patiment
utilitzant la identificaci6 precog¢ i impecable avaluacié i tractament del dolor i altres

problemes fisics, psicologics i espirituals™.

La definicié es completa amb els segiients principis sobre les cures pal-liatives:
Proporcionen alleujament del dolor i altres simptomes.
Afirmen la vida i consideren la mort com un procés normal.
No intenten ni accelerar ni retardar la mort.
Integren els aspectes espirituals i psicologics de la cura del pacient.
Ofereixen un sistema de suport per ajudar els pacients a viure tan activament com
sigui possible fins a la mort.
Ofereixen un sistema de suport per ajudar la familia a adaptar-se durant la malaltia del
pacient i durant el dol.
Utilitzen una aproximacié d’equip per respondre a les necessitats dels pacients i les

seves families, incloent-hi suport emocional al dol, quan estigui indicat.
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Milloren la qualitat de vida i poden també influenciar positivament durant el curs de la

malaltia.

Son aplicables de manera precog en el decurs de la malaltia, conjuntament amb d’altres
tractaments que poden perllongar la vida, i inclouen aquelles investigacions necessaries
per comprendre millor i manegar situacions cliniques complexes'®. Aquest abordatge és
aplicable, amb independéncia de I'edat, a la malaltia oncologica, les malalties que cursen

amb insuficiéncia d’organ i degeneratives, i a les fases finals del pacient geriatric.

El Programa d'atenci6 domiciliaria (ATDOM)*! té per missi6 donar una atencié
sociosanitaria de qualitat en el domicili, integral i coordinada, respectant I'autonomia i els
valors de la persona. Esta orientada a les persones i les seves families des de la
dependéncia al final de vida. Els seus valors fonamentals s6n: compromis, confianga (amb

el pacient-familia i vers I'equip), confidencialitat, equitat i responsabilitat.

El criteri d’inclusié en el Programa és no poder desplacgar-se al centre per ser-hi ates, per
motius de salut o de condici6 fisica o per la situacié social, d'una forma temporal o
permanent. (La codificacio internacional médica [CIM10] recull el codi Z74 -ATDOM-

problema amb dependéncia de la persona que dona els serveis.)

El criteri d’exclusio en el Programa es basa en la no acceptacio del Programa per part de

la persona i de la seva familia.

Actualment els usuaris inclosos al Programa ATDOM es classifiquen en sis grups diana®":
Pacients amb patologia cronica: persones afectades de processos cronics,
neurologics, respiratoris, reumatologics o d’altres.

Malalts terminals: malalts en fase terminal per neoplasies, sida o geriatrics.
Deteriorament cognitiu: persones amb I'estat cognitiu deteriorat de forma permanent.
Usuari grup de risc: persones gue per les seves caracteristiques fisiques o de I'entorn
(aillament social, edat avangada, deficit d’autonomia, barreres arquitectoniques o
d’altres) s’incloguin dintre de programes de promocio i prevencio de salut.

Pacient transitori > 0 < 1 mes: persones que necessitin atencié domiciliaria menys o

meés d’un mes com a consequencia de traumatismes, cirurgia, altes hospitalaries amb
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un grau moderat de dependéncia que necessiten cures, tractaments o terapia de

rehabilitacio.

Segons el document provisional de I'ICS Aplicacié del model de gesti6 de casos a
I'atenci6 primaria de salut de gener de 2008, les unitats per a la complexitat i atencié a la
dependéncia (UCAD) sorgeixen davant un escenari de fragmentacio i poca coordinacié de
serveis, i amb 'objectiu de detectar i determinar més adequadament les situacions de risc

de molts pacients cronics.

La missio de les UCAD és oferir serveis coordinats i integrats d’atencié sanitaria i
sociosanitaria en el domicili orientats a les necessitats de la persona, familia i a I'entorn,
amb un abordatge multidimensional i de manera eficient i sostenible. Ajudant aixi a les

persones a trobar el seu maxim potencial de salut i millorar la seva autonomia.

La infermera que desenvolupa el model de gestié de casos és una infermera integrada a
I'EAP (propera al professional referent de I'equip). Vetllara per la continuitat de la seva
atencid, coordinara, gestionara les necessitats d'aquests pacients i intervindra en el
procés per garantir el continu. Aportara d’aquesta manera el valor afegit de la coordinacio
amb diferents professionals i I'activacio i mobilitzacié de recursos necessaris i no sempre

facilment accessibles en el procés d’atencid a aquests pacients.

Entre altres funcions es podrien definir les seglents:
Captacié “proactiva” (principalment) i reactiva de la poblacié, amb la identificacié dels
pacients d’'alta complexitat.
Garantir un pla de cures individual en pacients complexos, tant en els pacients com els
seus cuidadors, que englobi les intervencions de tots els agents de salut (equips de
suport, serveis socials, recursos comunitaris).
Participacié en la planificacié de I'alta de pacients complexos del seu territori que estan
ingressats (especialment quan la funcié d’enllag sigui assumida per la infermera
gestora de casos).
Treballar amb la infermera comunitaria de referéncia aportant un valor afegit en
situacions com ara assessorament en el procés d’atencio pal-liatiu.
Treballar conjuntament amb els professionals de serveis sociosanitaris, socials i altres

serveis de la comunitat (farmacies comunitaries, serveis de rehabilitacié, etc.) per
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garantir una continuitat de I'atencié. Aquest punt té una rellevancia especial pel que fa
al moment actual de desplegament de la Llei estatal d’atencié a la dependéncia i el
model que s’ha de desenvolupar.

Participar en les comissions d’accés de pacients a recursos de la xarxa sociosanitaria
(llarga estada, ingrés temporal, convalescéncia, hospital de dia...).

Gestionar banc d’ajuts técnics i adaptacions a la llar.

Podriem identificar diferents grups de pacients:
Pacients amb un patré definit de comorbiditat o pluripatologia, amb mdltiples ingressos
hospitalaris no programats o mdltiples visites a urgéncies.
Pacients amb malalties o processos de baixa prevalenga per0 que requereix un
abordatge especific i diferenciat, per exemple esclerosi lateral amiotrofica (ELA),
esclerosi multiple (EM), lesions medul-lars, etc.
Persones grans amb situacié d'alta fragilitat que requereixen accés a diferents
dispositius: interconsulta a unitats especifigues de valoracié geriatriques i/o
psicogeriatriques, ingrés o estada temporal en centre sociosanitari per a control de
simptomes.
Atencid en processos de baixa prevalenca duent a terme un paper capacitatiu. Per
exemple canvis de tragueotomia, CPAP (dispositius que proporcionen pressié d’aire
continua positiva), port-a-cath (dispositius que proporcionen un accés vends
permanent), etc.
Persones sense suport familiar i amb poca capacitat d’autocura.
Persones amb dificultat d’abordatge continu que requereixen un gran nombre de

coordinacions i intervencions interdisciplinaries.

Els objectius de les UCAD estan definits en termes de salut, qualitat de vida i satisfaccio,

aixi com d’eficiéncia en la utilitzacié de recursos i serveis.

PADES correspon a les inicials de Programa d’atencié domiciliaria. Equip de suport®.

Els primers PADES de Catalunya (14 equips) van iniciar el seu funcionament a 'octubre

del 1990. Els PADES sén equips especialitzats en I'atencié sociosanitaria a domicili.
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Les seves funcions son'*:
Atenci6 directa de cas complex domiciliari
Assessorament sociosanitari
Gestio de cas complex
Docéncia amb relaci6 a les cures pal-liatives i la geriatria domiciliaries

Investigacié amb relacié a les cures pal-liatives i la geriatria domiciliaries

La poblacio diana:
Malalt i familia en situacié de final de vida per malaltia oncologica o no oncologica
(insuficiéncia d’organ cronica avangada-terminal de qualsevol edat; malaltia
neurodegenerativa de qualsevol edat (ELA, EM, Parkinson, demencia, etc.); sida;
pacient geriatric terminal.

Pacient geriatric d'atencié domiciliaria i familia.

Els PADES tenen com a objectiu contribuir a la millora de la qualitat assistencial, oferir
atencio6 continuada al si de la comunitat, ser un element de suport per als professionals de
I'atencié primaria i de les unitats basiques d’assisténcia social i servir de connexié entre

els diferents recursos assistencials.

Quant a la funcié d’'atencid directa de cas complex domiciliari (geriatric o de final de vida),
I'objectiu és oferir una atencié sociosanitaria integral que contempla els aspectes fisics,
emocionals, socials i espirituals de la persona, amb I'objectiu general inespecific de
millorar la seva qualitat de vida en el cas de final de vida i, en el cas de malalt geriatric,
millorar també la seva autonomia i capacitat funcional. La familia i/o el seu entorn proxim
gueden englobats dins els mateixos objectius a fi de poder oferir el maxim d'ajuda i

confort.

Un dels aspectes d’atencié al malalt i la familia és I'acompanyament en el procés de dol.
El dol es defineix com un estat de pensament, sentiment i activitat que es produeix com a
conseqiiéncia de la pérdua d'una persona o cosa estimada. Es necessari un espai de
temps perqué la persona torni a I'equilibri. Aquest temps és el que constitueix el procés de
dol. La intervencié precoc en les fases avancades de les malalties facilita la preparacio i

resolucio del dol com a procés natural.
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Acceptar la propia mort o la d’'una persona estimada comporta molts canvis i dificultats.
Fer 'acompanyament en aquesta etapa de la vida és una eina que permet:

millorar la qualitat assistencial

millorar I'eficacia de I'equip

unificar criteris i establir pautes d’actuacio

Cal tenir en compte pero, que totes les persones i les circumstancies son diferents; per

tant, cal estar molt atent a la singularitat de cada malalt i familia.

El Pla director sociosanitari assenyala que un PADES per 100.000 habitants ha d’estar
constituit com a minim per un metge, tres diplomats/ades d’infermeria i un treballador/a

social'’.

UFISS correspon a les inicials d'unitat funcional interdisciplinaria sociosanitaria®. Es
I'equivalent a I'equip consultor dins de I'ambit hospitalari. En I'actualitat podem trobar
UFISS de tres tipus:

UFISS pal-liativa: destinada a I'abordatge dels problemes del pacient en el final de

vida.

UFISS geriatrica: destinada a I'abordatge del pacient ancia hospitalitzat.

UFISS mixtes: dedicades a ambdues tasques dins d’hospitals de mida mitjana o petita.

La seva tasca va dirigida a:
Persones diagnosticades de cancer, sigui avancat o no, per a control de simptomes,
aspectes emocionals, entorn familiar i problematica social si existeix.
Persones afectades de malalties croniques en fases avangades i plurisimptomatiques.
A les families d’aquests pacients.
Els equips hospitalaris implicats en el diagnostic i tractament de malalts oncologics.

Els equips d’atencio primaria, ambit social i sociosanitari implicats en I'atencio del cas.

Aquesta atencié que podriem definir com a global contempla els aspectes fisics,
emocionals, socials i espirituals de la persona amb anim de millorar la seva qualitat de
vida. La familia i/o el seu entorn proxim queden englobats dins els mateixos objectius a fi
de poder oferir el maxim d’ajuda i confort. L'atencié clinica es completa amb l'atencié al

dol, activitat docent i activitat de recerca.
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La composici6 basica de I'equip ha de ser:
Un metge/essa coordinador
Diplomats/ades d’infermeria
Un treballador/a social
Un psicoleg/ologa

Un administratiu/iva

L’atencio es centrara per tant en:
Control de simptomes
Suport integral a pacient i familia
Facilitar la comunicacio i informacio
Adaptar I'organitzacio a les necessitats que sovint sén canviants

Connexié amb altres recursos sanitaris i sociosanitaris

Els centres sociosanitaris sén els recursos d'internament dotats de les caracteristiques

estructurals i del personal necessari per atendre pacients sociosanitaris™>°%

Els centres sociosanitaris estan formats per una o més de les unitats seguents:

Unitat de llarga estada. Es la unitat d'hospitalitzacio que té com a funcio el tractament
rehabilitador, de cures de manteniment, de profilaxi de complicacions, i també de
suport per a persones grans amb malalties croniques de llarga evolucié que han
generat incapacitats funcionals de major o menor grau, a fi d'aconseguir la maxima

autonomia que permeti la situacié del malalt.

Dins d’aquestes unitats s’inclou I'atencié a persones amb deméncia avancada o amb
algun altre trastorn cognitiu de tipus cronic. Quan el nombre de persones
hospitalitzades amb aquestes patologies és prou alt, cal ubicar aquests pacients en

unitats diferenciades de psicogeriatria.
Unitat de mitjana estada-convalescéncia. Es la unitat d'hospitalitzacié que té com a

objectiu restablir aquelles funcions o activitats que hagin estat afectades, parcialment o

totalment, per diferents patologies. Es tracta de persones grans amb malalties de base
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gue necessiten una recuperacid funcional després de patir un procés quirdrgic,

traumatologic o médic, préviament tractat en una fase aguda.

Unitat de mitjana estada-cures pal-liatives. Es la unitat d'hospitalitzacié que té com
a funcié oferir tractament pal-liatiu i de confort a pacients amb cancer avangat o amb
altres malalties inguaribles en fase terminal. El control de simptomes i el suport

emocional al malalt i a la seva familia s6n els objectius que presenta la unitat.

Unitat de mitjana estada polivalent. En el transcurs de I'any 2000, es van tipificar
algunes de les unitats existents com a unitats de convalescéncia o de cures pal-liatives
com a unitats de mitjana estada polivalent. En aquestes unitats es poden atendre

indistintament pacients convalescents o tributaris de cures pal-liatives.

Unitat de tractament de la sida. Es la unitat d'hospitalitzacié creada per atendre

pacients en fase terminal especificament per sida.

Unitat d'avaluaci6 integral ambulatoria en geriatria, cures pal-liatives i trastorns
cognitius (EIAIA). L'avaluacié integral ambulatoria en geriatria, cures pal-liatives i
trastorns cognitius és l'activitat per la qual s'arriba a un diagnostic clinic que, a més,
valora les capacitats i necessitats de determinats pacients, mitjancant un procediment
de diagnostic interdisciplinari o multidisciplinari, segons escaigui, per tal de dissenyar
un pla d'intervencio global. Aquesta avaluacié és una eina de suport especialitzada per

a l'atenci6 primaria i altres xarxes sanitaries i sociosanitaries.
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El programa Vida als anys va ser creat pel Departament de Sanitat i Seguretat Social de la
Generalitat de Catalunya mitjancant una ordre publicada al DOGC el 29 de maig de 1986°.
Es tracta d'un projecte conjunt del Departament de Sanitat i el Departament de Benestar

Social.

El programa esta dirigit a pacients geriatrics amb dependeéncia fisica o psiquica, pacients
cronics amb malalties invalidants i pacients en situacié de malaltia avangada i terminal.
Amb aquest fet, el Govern de la Generalitat de Catalunya, a través del Departament de
Sanitat i Seguretat Social, va fer un pas important per tal d’adaptar els seus serveis a les
necessitats assistencials d’una poblacié6 amb un fort index d’envelliment. Aquest fet ha
condicionat el desenvolupament del sector sociosanitari a casa nostra i ha influenciat en
gran manera el debat que, els anys posteriors, i encara actualment, s’ha establert en quasi

totes les comunitats autonomes de I'Estat espanyol.

Aquest desplegament va basar-se no només en el fet demografic de I'envelliment, sin6
que va incloure la promocié d'un model d'atencié propi: la concepcioé global de la persona i
la necessitat d'un enfocament integral, tant en la valoracié de les necessitats com en la
implementacié dels programes d’intervencié segons el model d'atencié biopsicosocial. A
més a més, la defensa de la multidisciplinarietat, imprescindible per a una atencié

d’aquestes caracteristiques, va ser fonamental.

L'any 1988 es va crear el Departament de Benestar Social, per la qual cosa I'ambit
d’actuacié de Vida als anys va passar a ser interdepartamental. En aquelles primeres
etapes, la tasca d'aguest programa es va centrar en la transformacio i reordenacié dels
serveis que estaven destinats a atendre els malalts cronics, la definicié dels serveis i la
dotaci6 de contingut organitzatiu i contractual per tal d’anar desenvolupant el model

d’organitzaci6, atencié i finangcament que avui coneixem.
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Cos normatiu basic que ha regit fins a I'actualitat els serveis sociosanitaris. Destaca:
La Llei 15/1990, de 9 de juliol, d’ordenacié sanitaria de Catalunya®, que preveu,
en l'article 8, que el Servei Catala de la Salut (CatSalut), d’acord amb les funcions que
li son propies, dugui a terme activitats d’atencid sociosanitaria:
les unitats de llarga estada i els hospitals de dia,
els equips de suport PADES i UFISS,

les unitats de convalescéncia i cures pal-liatives.

Decret de creacié de la xarxa de centres, serveis i establiments sociosanitaris*.
Publicat I'agost de l'any 1999, regula la creacié de la xarxa de centres, serveis i

establiments sociosanitaris.

Decret 92/2002, de 5 de marc®, pel qual s’estableixen la tipologia i les condicions
funcionals dels centres i serveis sociosanitaris i se’n fixen les normes d’autoritzacio, i
I'ordre per la qual es regulen els estandards de qualitat que han de complir els centres,
serveis i establiments sociosanitaris d'utilitzacio publica, constitueixen la normativa que

regula I'atencié sociosanitaria.

L’atencié sociosanitaria a Catalunya. Escenari evolutiu 2000-2005%. L’any 2000
es va realitzar el Pla de desplegament de recursos sociosanitaris per al periode 2000-
2005. Agquest document va ser aprovat pel comité técnic sociosanitari format pel Servei
Catala de la Salut i les patronals del sector i va ser presentat a les associacions
cientifiques. S’hi definien les quatre grans arees d’activitat dels serveis sociosanitaris:

L'atencio geriatrica

L'atencio a les persones amb deméncia

L'atencio a persones amb altres malalties neurodegeneratives

L'atenci6 al malalt terminal

També s’hi definien les arees d'influéncia sociosanitaria, base per a la proposta de
distribucio territorial dels recursos que justificava el titol del document, ja que hi
figurava la quantificacid6 necessaria per al desenvolupament equitatiu del sector.
Aquest document va anar seguit d'altres documents per a cada area d'activitat
especifica (geriatria, demencies, malalties neurodegeneratives, malalt terminal) que
concretaven els indicadors basics per a cada recurs, aixi com els nous recursos que

es van posar en funcionament com a conseqiiéncia de I'esmentat document, en el
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periode 2000-2003. El conjunt d’aquests documents esta recollit en la publicacié
L'atenci6 sociosanitaria a Catalunya. Vida als anys 2003 i les seves quatre separates,

una per a cadascuna de les arees.

Llei 21/2000, del Parlament de Catalunya, de 29 de desembre®, sobre drets

d’informacio relatius a la salut i 'autonomia del pacient i a la documentacio clinica.

Decret 175/200, de 25 de juny®, pel qual es regula el registre de voluntats

anticipades.

El Pla director sociosanitari** és l'instrument d’informacid, estudi i proposta mitjancant el
qual el Departament de Salut determina les linies directrius per impulsar, planificar i
coordinar les actuacions a desenvolupar en els ambits de I'atencié de salut a persones
que necessitin atencio geriatrica i cures pal-liatives, que pateixin la malaltia d’Alzheimer i
altres demencies, i també a persones amb altres malalties neurologiques que poden

cursar amb discapacitat.

El Pla director d’oncologia®? publicat a I'octubre de 2006 té per missi6 millorar la salut de la
poblacié catalana i disminuir la incidéncia i la mortalitat per cancer amb equitat,
accessibilitat i sostenibilitat del sistema sanitari catala, tenint com a eines la informacio i la
formacid. Entre les diferents linies estratégiques assenyala com a linia prioritaria la millora
de la qualitat del procés assistencial en cirurgia, quimioterapia, radioterapia i cures

pal-liatives.

L'objectiu general del Mapa sanitari, sociosanitari i de salut publica® és orientar els
serveis sanitaris per respondre a les necessitats de la poblacié, d’'acord amb els principis
d’equitat, eficieéncia, sostenibilitat i satisfaccié dels ciutadans. En una concepcié de
sistema, el Mapa ha tingut en compte aquells ambits d’actuacié de I'administracié publica
que estan interrelacionats en la millora de la salut i el benestar de la poblacié. Per aixo

aquest Mapa és sanitari, sociosanitari i de salut publica.
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El nucli basic del Mapa esta constituit per les linies estratégiques, que orienten les
decisions del sistema amb una perspectiva de futur, els criteris de planificacié que
expliciten criteris indicatius i elements qualitatius d’adaptacié al territori, i els escenaris per
territoris que orienten la presa de decisions sobre el desenvolupament i adequacié dels

serveis en el context dels governs territorials de salut.

El Mapa és el marc de referéncia general i integrador per a la planificacié de serveis del
sistema public de salut de Catalunya. Els escenaris de desenvolupament i adequacio dels
serveis al territori que estableix el Mapa comporten la necessitat de desplegament i
renovacié dels equipaments assistencials que s’inclouen en el Pla d’'inversions del Servei

Catala de la Salut.

La Llei 8/2007, de 30 de juliol, de I'Institut Catala de la Salut®, regula la creaci6 de
I'empresa publica Institut Catala de la Salut segons la qual es crea I'ICS com a entitat de
dret public de la Generalitat, que actua subjecte al dret privat, amb personalitat juridica
propia i plena capacitat d'obrar per al compliment de les seves funcions, de conformitat
amb l'article 21 del Decret legislatiu 2/2002, del 24 de desembre, pel qual s'aprova el text

refés de la Llei 4/1985, del 29 de marg, de I'Estatut de I'empresa publica catalana.

El nou ICS té I'origen en una concepcid dinamica, eficient, innovadora i flexible del sector
public, imprescindible per respondre adequadament a les necessitats dels ciutadans. Aixi,
aquesta Llei es configura com l'eina juridica capac de fer possible un Institut Catala de la
Salut agil, competitiu, adaptable als constants canvis sociodemografics com l'augment de
'esperanca de vida i els fluxos migratoris, epidemiologics i tecnologics, i proper a la

realitat de la poblacid.

Els objectius de I'ICS son:
Prestar serveis sanitaris publics preventius, assistencials, diagnostics, terapéutics,
rehabilitadors, pal-liatius, de cures i de promocié i manteniment de la salut destinats
als ciutadans, de conformitat amb el cataleg de prestacions de I'SNS i la cartera de
serveis aprovada pel Govern de la Generalitat.
Prestar altres serveis financats amb taxes o preus publics que li pugui encarregar el
departament competent en matéria de salut.
Portar a terme activitats docents i de recerca en el camp de les ciéncies de la salut.
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L’Estratégia en cures pal-liatives’® s’emmarca en el Pla de qualitat de 'SNS i té, entre
d’altres objectius, la millora de I'atencié dels pacients amb malalties prevalents de gran

carrega social i economica.

La recomanacio 1418 (1999) del Comité de Ministres del Consell d’Europa fa émfasi en la
necessitat de reconeixer i protegir el dret a les cures pal-liatives. La recomanacié 24
(2003) subratlla, tanmateix, que és una responsabilitat dels governs garantir que les cures
pal-liatives siguin accessibles a tots els que les necessiten. Aquesta recomanacio insisteix
en la necessitat de desenvolupar un marc politic nacional coherent i integral per a les
cures pal-liatives que inclogui nou apartats: principis guia, estructures i serveis, politica
assistencial i organitzacié, millora de qualitat i investigacid, educacio i formaci6, familia,

comunicacid, treball en equip i dol.

Les cures pal-liatives han de ser part integral del sistema de cures de salut dels paisos i,
com a tals, han de ser un element dels plans de salut generals i dels programes especifics

relatius, per exemple, de cancer, sida o geriatria.

Com a resposta a aquestes recomanacions, el Ministeri de Sanitat i Consum va publicar
'any 2001 les Bases per al desenvolupament del Pla nacional de cures pal-liatives, que
van ser aprovades pel Consell Interterritorial el 18 de desembre de 2000’. A aquest
document es postula un model d'atencié integral, integrat a la xarxa assistencial,
sectoritzat per arees sanitaries, amb una adequada coordinacié de nivells i amb la

participacié d’equips interdisciplinaris.

El 10 de maig de 2005, la Comissié de Sanitat i Consum del Congrés dels Diputats va
aprovar una proposicié no de llei sobre cures pal-liatives. S’instava el govern a impulsar,
en el si del Consell Interterritorial, una analisi de la situacié de les cures pal-liatives a
Espanya i el desenvolupament d’'un Pla de cures pal-liatives per a I'SNS que inclogui

aspectes organitzatius, estructurals, de formacié i de sensibilitzacié i informacié.

El desembre de 2005, la Direccié General de I'’Agéncia de Qualitat va organitzar la jornada
Cuidados Paliativos en el SNS: Presente i Futuro, durant la qual es va realitzar una revisié
profunda de la situacio de les cures pal-liatives a Espanya, i les seves conclusions van
servir, juntament amb les referéncies anteriors, per a linici del procés d’elaboracio

d’aquesta Estratégia de cures pal-liatives per a I'SNS.

70



L’Estratégia en cancer a I'SNS, aprovada pel Consell Interterritorial el dia 29 de marg de
2006 i integrada en el Pla de qualitat del Ministeri de Sanitat, dedica un ampli capitol a les
cures pal-liatives i destaca com a objectius prioritaris I'atencio integral a pacients i families
i assegurar la resposta coordinada entre els nivells assistencials de cada area, incloent-hi

els equips especifics de cures pal-liatives a I'hospital i a domicili.

Es tracta d’una iniciativa compartida pel Pla director sociosanitari (PDSS)", Societat
Catalano-Balear de Cures Pal-liatives i I'CO, que forma part del Projecte Qualy (Centre
ICO per a la Promocié de Qualitat de Vida de Persones al Final de la Vida i les seves

families)®’.

Les funcions de I'‘Observatori sén:
Descriure la situacié en I'atenci6 al final de la vida
Avaluar la situacio de les cures pal-liatives a Catalunya
Identificar arees de millora en I'atencio al final de la vida
Proposar mesures correctores
Donar suport a PDSS, centres i professionals
Suport a planificacié i avaluacio
Generacio d’evidencia cientifica

Generacio i transmissio de coneixement
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La seglent informaci6 complementa la descrita en I'apartat analisi de la situacié. En

concret, la situacio de I'atencié6 al final de la vida en I'atenci6 primaria.

Per elaborar les dades presentades sobre la situacié del registre d’activitat a I'atencid
primaria de I'lCS, s’han recuperat els registres que contenen el codis CIM10 relacionats
amb les cures pal-liatives tal com es recull en l'article de McNamara® i en l'estratégia
nacional:

sida: B20-B24

qualsevol tumor maligne: de C00 a D 48

Alzheimer: de FOO a F09, G30

ELA i altres malalties de motoneurona (Parkinson, Huntington): G10, G12, G20, G21,

G22, G23, G35, G46, G70, G81, G82

insuficiencia cardiaca: 150

MPOC: de J40 a J44 i J47

insuficiencia hepatica: K70, K72.1, K73, K74, K76.1

insuficiencia renal: NOO-N29

També els registres de persones amb
codi Z51.5: atenci6 pal-liativa
codi Z74: ATDOM

Cada codi CIM10 de problema de salut recuperat consta de la data de deteccio (data que
fa constar el metge que es va iniciar el problema de salut) i la data de baixa (data en qué

el problema es va donar de baixa).

Aixi mateix s’ha obtingut informacio referent a:
situacio (A: actius ; D: éxitus): persones amb registre d'éxitus, ja sigui per codi o per
procés administratiu
data de naixement
sexe
sector: base de dades on esta assignat, entre les 21 en qué esta distribuit el Sistema
d’informacié d’atenci6 primaria (SIAP) i 'ECAP
unitat productiva on esta assignat

codi d'identificacié personal (CIP) del pacient (anonim)

72



data situacio: data d’'assignacié a la UP per als pacients A, i data de comunicacié

d’éxitus al SIAP (no d’'éxitus en si) per als pacients D

El 13 % del total de la poblaci6 (769.071) presentava un o més problemes de salut. La
distribuci6 dels problemes de salut segons situacio i tenint en compte I'any de la defunci6
es presenten a la taula 17. El 13 % de les dones i I'L1 % dels homes en situacié activa
enregistrats presenten un o més problemes de salut. Per contra, el nombre de defuncions

durant els diferents anys del periode de temps analitzat €s més elevat entre les homes.

Situacio dels pacients inclosos a la base de dades amb un diagnostic de cures
pal-liatives, ATDOM o codi McNamara a 31/5/08

Homes Dones Tots
Actius 326.889 378.851 705.740
Defuncions 2006 15.574 13.214 28.788
Defuncions 2007 12.267 11.068 23.335
Defuncions 1r semestre 2008 5.832 5.376 11.208
Total 360.562 408.509 769.071

A la taula 18 es presenten aquests resultats segons I'edat menor o major de 50 anys. En
tots els diagnodstics de cures pal-liatives, ATDOM o codi McNamara estudiats, les

persones del grup de més de 50 anys presenten el major nombre de casos.

Descripcio segons situacié dels diagnostics de cures pal-liatives, ATDOM o codi
McNamara a 31/5/08, segons edat

Defuncions Defuncions Defuncions
Actius 2006 2007 2008
<50 >50 <50 >50 @ <50 >50 <50 >50
Pal-liatius 88 610 7 126 19 226 22 261
ATDOM 9.882 60.621 65| 11.655 65| 9.915 4 4.975
Pal-liatius mes
ATDOM 6 281 3 80 4 182 32 170
McNamara 204.823 | 429.429| 683 16.169, 493 12431 229 5.515
Total 214.799| 490.941| 758 28.030, 581 22.754| 287 10.921

< 50: menors de 50 anys; > 50: majors de 50 anys; *: primer semestre
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Per conéixer de manera més detallada la situacié de les cures pal-liatives s’ha fet una

analisi de tots els registres amb codi Z51.1. A la taula 19 es presenta la distribucio

d’aquests codis per edat i sexe. La mitjana d’edat i la desviacio estandard (ds) per dones

és de 60,8 (ds 24,07) i per homes de 60,63 (ds 23,01).

Dones
<50
>50
Total
Homes
<50
>50
Total
Tots
<50
>50
Total

Actius

50
389
439

44
502
546

94
891
985

Defuncions

83
86

123
130

10
206
216

Distribuci6 codi Z51.5 per situacié, grup d’edat i sexe

Defuncions

13
162
175

10
245
255

23
407
430

Defuncions

12
157
169

14
274
288

26
431
457

Total

78
791
869

75
1144
1219

153

1935
2088
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El seu objectiu és identificar les necessitats minimes del pacient i la seva familia per
aconseguir el confort en la seva darrera etapa de vida, amb una valoracid
multidimensional feta de manera interdisciplinaria (metges, infermeres i treball social) i per
a l'atencioé domiciliaria de pacients terminals oncologics i no oncologics que siguin valorats
en el domicili per un equip PADES-ICS®, Aquesta valoracié ha de contemplar els apartats

seguents:

Dades basiques: fan referéencia a dades generals de malalt i la seva familia que

poden interferir en els altres apartats.

Maneig de la malaltia: dades que fan referéncia a la malaltia actual i a altres

processos de malaltia previs 0 concomitants.

Aspectes biofisics: analitza la dimensio biofisica de lindividu i la seva capacitat

d’'independéncia.
Simptomes: valoraci6 del principals simptomes en cures pal-liatives.

Situaci6 sociofamiliar: analitza la situacié social de I'individu, del seu nucli familiar i

del cuidador.

Atencid i cura / aspectes practics: analitza els aspectes practics per a l'atencié i

cura del malalt.

Aspectes psicologics: valora la capacitat de I'individu per fer front a la malaltia i al

patiment.

Atencié al final de la vida / maneig de la mort: analitza la preparaci6 a la mort i els

aspectes pendents.
Espiritualitat: analitza la dimensi6 espiritual de l'individu.

Dol: recull dades del procés de dol.
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La National Hospice and Palliative Care Organization (NHPCO) va elaborar una série de

criteris pronostics per facilitar 'accés de pacients no oncoldgics a les cures pal-liatives™.

Els criteris basics per a les diferents insuficiéncies organiques sén:

Insuficiéncia cardiaca: grau IV de la New York Heart Association (NYHA), malgrat el

tractament optim; fraccié d'ejeccié (FE) < 20 %; freqlients descompensacions.

Insuficiéncia respiratoria: dispnea de repdos sense resposta a I'GUs de
broncodilatadors; volum maxim espirat en el primer segon (FEV1) < 30 %; hipoxémia
< 55; hipercapnia > 50; taquicardia de repos, aguditzacions frequients.

Insuficiéncia hepatica: estadi C de Child; descompensacions frequents.

Insuficieéncia renal: aclariment de < 10 i creatinina sérica > 8mg/dl, sense indicaci6 de
dialisi. Ditresi < 400 ml/d.

En tots els casos cal per a la seva inclusié I'existéncia de complicacions médigues

severes al llarg del desenvolupament de la malaltia.

Es consideren indicadors de fase terminal en els pacients que pateixen una deméncia:
Una funcié cognoscitiva inferior a 6 al Mini-Mental State Examination (MMSE) o un
deteriorament cognoscitiu tal que impossibiliten la seva realitzacié
Un deteriorament global de I'automanteniment del subjecte expressat com:

Puntuaci6 superior a 13 en el Dementia Rating Scale

Situacié equivalent al grau | del CAPE (Clifton Assessment Procedure of the
Elderly).

Situacié de dependéncia per a la realitzacié de totes les activitats basiques de la
vida diaria, objectivades per I'index de Katz o un altre instrument equivalent.

Fase 7 de la classificacié de Reisberg (GDS/FAST)
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En pacients afectes d'ictus son factors de mal prondstic:
FAST (Functional Assessment Staging) > 7c.
Dependéncia absoluta per les activitats de la vida diaria (index de Barthel = 0)
Preséncia de complicacions (comorbiditat, infeccions de repeticié6 -urinaries,
respiratories- sepsies, febre malgrat I'antibioterapia...)
Disfagia
Desnutricio

Nafres per pressio refractaries, grau 3-4

Factors de mal pronostic per a lavaluacié i seguiment del tractament en pacients
diagnosticats de sida (criteris TARGA):

Pacient de 50 anys 0 més

Adquirir la malaltia com a usuari de drogues endovenoses

Limfocits CD4 menor de 50/mm?®

Carga viral de almenys 100.000 copies/ml

Estadi C de la classificacié del Centers for Disease Control (CDC)

A aguests factors s’haurien d'afegir aquells que fan referéncia a complicacions o malalties
oportunistes que “amenacen” la vida del pacient amb sida:

Limfomes del sistema nerviés central

Leucoencefalopatia multifocal progressiva

Sarcoma Kaposi visceral refractari al tractament

Malaltia renal sense resposta a hemodialisi

Sindrome debilitant amb pérdua de massa corporal major del 33 %

Rebuig de tractament antirretroviral

Definici6é del nen en fase terminal

Pacient amb malaltia avangcada i progressiva després d’haver rebut terapeutica
adequada.

Minima o nul-la possibilitat de resposta al tractament especific per la seva patologia de
base. En determinats casos s’han d'utilitzar tractaments considerats especifics per la
seva capacitat per millorar la qualitat de vida (radioterapia).

Pronostic vital limitat.
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Entre els signes i simptomes que indiquen la probabilitat que la mort es produeixi en un

curt termini de temps (Institute for Clinical Systems Improvement (ICSI), 2008) destaquen:

Deliri, sovint manifestat per augment de la inquietud, confusid, agitacié, desassossec i
freqUents canvis de posici

Augment dels periodes de son, letargia

Disminucié important de la ingesta de liquids i solids

Periodes d’apnea en estat de consciencia o dormint. Preséncia de respiracié ciclica
(Cheyne-Stokes)

El pacient i/o la seva familia manifesten sensacié de mort imminent

El pacient refereix haver vist alga que ha mort

Augment d’edema i/o anasarca

Oliguria i coloracié anormal (orina molt fosca)

Davallada marcada de la pressio arterial. Hipotensié persistent

Cianosi i fredor a les extremitats

Davant d’aquesta situacio cal prioritzar la planificacio de I'actuacié enfront de I'avaluacié

exhaustiva de les necessitats.
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A continuacié proposem criteris pronostics generals per valorar la situacio de final de vida
des de la perspectiva clinica, a partir de la reelaboracio de les diferents propostes dels
organismes i associacions segiients: National Gold Standards Framework (GSF)*, End-
Stage Disease Indicators del Community Hospices™ i de I'escola universitaria d’infermeria

de Pennsilvania®*

Criteris pronostics generals

Pacients de 75 o més anys que presenten tres 0 més problemes de salut cronics

Pérdua de pes superior al 10 % del pes corporal en els sis darrers mesos

AlbUmina sérica < 25 g/l

Disminuci6 de la capacitat funcional (Karnosfsky < 50)

Dependéncia per a moltes de les activitats basiques de la vida diaria (ABVD — Barthel

<55)

Pacient que necessita estar al llit o estirat més de la meitat del seu temps diari

Augment rellevant de la frequiéncia de visites al servei d’'urgéncies o hospitalitzacions
Pacients oncologics terminals Pacients amb malaltia metastatica disseminada

No disponibilitat de cap tractament curatiu
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Nombre de defuncions i taxes per 1.000 habitants per sexe. Catalunya, 2006

Taxes especifiques de mortalitat per grup d'edat i sexe per 1.000 habitants.
Catalunya, 2006

Primeres causes de defuncié per grup d'edat i per sexe segons els 20 grans

grups de malalties de la CIM-10. Catalunya, 2006

Defuncions per diferents grups de cancer per edat i sexe. Homes. Catalunya,
2006

Defuncions per diferents grups de cancer per edat i sexe. Dones. Catalunya,
2006

Contactes d’hospitalitzacié convencional i cirurgia major ambulatoria segons la

circumstancia de I'alta. Anys 2005-2007

Indicadors dels episodis atesos en la xarxa d’atencié sociosanitaria per tipus de

recurs. Any 2007

Cobertura del registre del CMBD-RSS per tipus de recurs. Anys 2006 i 2007

Distribucio6 dels EAP i ACUT ICS segons regions sanitaries

Situacié dels pacients inclosos a la base de dades i situacié a 31/5/08

Descripcid segons situacio dels diagnostics de cures pal-liatives, ATDOM o codi
McNamara a 31/5/08.

Descripcidé segons diagnostics de cures pal-liatives, ATDOM i codis McNamara

agrupats per especialitat

Descripci6 dels codis McNamara agrupats per especialitat en els pacients amb
codi Z51.5
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Mortalitat per centres: altes convencionals i CMBD-AH, gener. Resultats basats
en CMBD - juny de 2008 vs. gener - juny de 2007

Nombre d’altes hospitalaries per neoplasia maligna pulmé

Nombre d’altes hospitalaries per neoplasia maligna mama

Nombre d’altes hospitalaries per neoplasia maligna colon

Nombre d’altes hospitalaries per neoplasia maligna recte

Nombre d’altes hospitalaries per malaltia pulmonar obstructiva cronica
(MPOC)

Nombre d’altes hospitalaries per insuficiéncia cardiaca

Episodis atesos en unitats de cures pal-liatives, mitjana d'edat, estada mitjana i
mediana, percentatge de dones i de defuncions, per categories diagnostiques del CCS.
Any 2007

Distribucio6 dels recursos PADES a Catalunya segons regions sanitaries, any
2008

Situacié dels pacients inclosos a la base de dades amb un diagnostic de cures
pal-liatives, ATDOM o codi McNamara a 31/5/08

Descripcio segons situacié dels diagnostics de cures pal-liatives, ATDOM o codi
McNamara a 31/5/08, segons edat

Distribucio6 codi Z51.5 per situacié, grup d’edat i sexe.

Nombre de defuncions per sexe i grup d'edat. Catalunya, 2006

Mortalitat proporcional per causes de mort per sexe. Catalunya, 2006

Paoblaci6 atesa en el Programa ATDOM segons grups diana. Catalunya, 2003-
2006
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ABS
ACUT
AP
ATDOM
BNCO
CCHPR
CIM-10
CMBD-AH
CMBDH
CMBDSS
CP
CSS
DPO
EAP
ECAP
EIAIA
ETODA
GT
IAHPC
ICC
ICO
ICS
IOCA
MPOC
OMI-AP
OMS
PADES
PDO
PDSS
SISAP

Area basica de salut

Atenci6 continuada i urgent a primaria

Atencié primaria

Programa d’'atencié domiciliaria

Broncopatia obstructiva cronica

Classificacio clinica per a la recerca de politiques sanitaries
Codi internacional de malalties, versio 10

Conjunt minim basic de dades altes hospitalaries
Conjunt minim basic de dades hospitalaries

Conjunt minim basic de dades sociosanitaries

Cures pal-liatives

Centre sociosanitari

Direcci6 per objectius

Equips d'atenci6 primaria

Estacio6 clinica d’atencié primaria

Equip interdisciplinar d’avaluacid integral ambulatoria
Equips de terapia en observacio directa ambulatoria
Gereéncia territorial

Internacional Association of Hospice and Palliative Care
Insuficiencia cardiaca congestiva

Institut Catala d’Oncologia

Institut Catala de la Salut

Insuficiencia organica cronica avancada
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Sistema d’informacié d’atenci6 primaria
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primaria (CIM 10)
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