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Prefaci

A Catalunya, les persones afectes de malalties croniques avangades i en
situacié de final de vida han estat tradicionalment motiu d’especial atencio,
tant a nivell de planificacié com per part de les organitzacions i professionals
que les atenen. De la ma, en primer lloc, del programa Vida als Anys (1986);
passant posteriorment per la creacié del Pla director sociosanitari -PDSS-
(2006), del Programa de prevencié i atenci6 a la cronicitat -PPAC- (2011) i
de l’actual treball per desenvolupar per I’Agencia d’Atencié Integrada Social
i Sanitaria-AlSS (2022).

El Pla director sociosanitari (PDSS) és I'instrument d’informacié, estudi i
proposta mitjangant el qual el Departament de Salut determina les linies
directrius per impulsar, planificar i coordinar les actuacions a desenvolupar
en els ambits de I'atenci6 de salut a persones que necessitin atencid
geriatrica, cures pal-liatives, que pateixen la malaltia d’Alzheimer i altres
demencies, aixi com a persones amb altres malalties neurologiques que
poden cursar amb discapacitat.

Aquest moment posterior a la pandémia és un moment ideal per revisar i
planificar el model de futur de I'atencié pal-liativa que han de realitzar els
equips especifics disponibles al sistema sanitari catala per adaptar-se a les
necessitats de present i futur de les persones que, afectades per malalties
amenacants o croniques avancades i amb necessitats complexes,
necessitaran la participacié d’aquests equips en la seva atencié, motiu pel
qual el PDSS ha iniciat un procés de revisio i actualitzacio tant del model
d’atencié com del model assistencial’:

= El MODEL D’ATENCIO, entés com a proposta estructurada
d’atencio amb un enfocament centrat en la persona, és l'eix
vertebrador sobre el qual han de pivotar les respostes assistencials.
Com a punt de partida de I'actualitzacié del model d’atencié, el
PPAC/PDSS va promoure un_estudi qualitatiu, per tal de conéixer la
visio de les persones grans i amb problemes de salut cronics sobre
com hauria de ser aquest model d’atencié. Fruit d’aquest d’aquest
treball, aixi com també d’un procés de consens entre professionals
i organitzacions i de I’experieéncia previa acumulada els darrers anys,
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s’ha desenvolupat el Model d’atencié per a les persones fragils, amb
cronicitat complexa (PCC) o avancada (MACA).

= EI MODEL ASSISTENCIAL fa referéncia a la proposta estratégica,
operativa i de prestacié de serveis que ha de donar una resposta
estructurada a les persones, en base al model d’atencio
consensuat. Especialment per a la poblacio de perfil geriatric i/o
amb problemes cronics de salut, complexitat i/o cronicitat
avancada, aix0 requereix la combinacio tant de profunditat com
d’amplitud?:
o Professionals experts i interdisciplinaris, i dispositius

especifics, amb una definicié clara de rols, competéncies i
responsabilitats.

o Una mirada transversal, amb una estreta coordinacié entre
aquests professionals i dispositius, per tal de garantir una resposta
integral i integrada.

Aquest treball, donada la seva complexitat, es realitzara en diferents etapes.
Aixi, aquest Pla estratégic aborda la planificaci6 estratégica de I’atencié
a les persones amb necessitats pal-liatives per part dels equips i
dispositius de cures pal-liatives especifics (a partir d’ara, atencio
pal-liativa especialitzada), mentre que de forma conjunta amb la
direccié estrategica d’atencidé primaria i comunitaria sera necessari
el replantejament de I'atencié al final de vida de forma transversal.

La xarxa d'atencié pal-liativa especialitzada desenvolupada a Catalunya
des del 1986, en el marc del serveis sociosanitaris, ha estat una
iniciativa diferenciada respecte a la situacié de [I'atencié d’aquest
tipus a altres comunitats autonomes. L’actualitzacié del model
d’atencid i el model assistencial pal-liativista a les caracteristiques
actuals i de futur de les persones amb necessitats pal-liatives ha de
partir de la millor evidencia disponible, de la diversitat territorial catalana i
de la declaracié formal que I'atencié pal-liativa s’orienta a donar la millor
atencié possible a aquelles persones que, patint una malaltia cronica
avancada o amenacant que limita la vida, es poden beneficiar
d’intervencions interdisciplinaries per part d’equips especialitzats, ja sigui
en base a liderar el procés d’atencié (unitats de cures pal-liatives) o
donant suport a altres equips professionals a peticié seva (com equips
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de suport hospitalaris o domiciliaris a atencié primaria i comunitaria
de salut o altres especialistes hospitalaris).
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1. Introduccio

1.1 Justificacio

Les cures pal-liatives modernes neixen al Regne Unit a la década dels
seixanta (Cicely Saunders) amb I’objectiu fonamental de proporcionar una
atencié de qualitat a malalts terminals i les seves families. Durant la decada
dels anys setanta i vuitanta, s’expandeixen pel Regne Unit i altres paisos,
diversificant els models d’organitzacié i adaptant-los a tot el sistema
sanitari. Malgrat els seus resultats assistencials d’excel-léncia, el sistema
basat en els Hospices tenia debilitats des de la perspectiva de salut publica,
com ara la seva limitada cobertura, manca d’equitat, intervencié tardana i
escassa planificacio publica.

Un dels aspectes més rellevants de les dificultats en I’equitat i I’accés era el
de la dedicacié practicament exclusiva a I’atencié de malalts de cancer, que
deixava fora malalts terminals d’altres patologies. L’OMS va assumir aquest
fet des de finals dels vuitanta3®, recomanant explicitament la inclusié de les
cures pal-liatives en els plans de salut. L’any 1990 declararia com a pilars
fonamentals per a l'alleujament del sofriment el desenvolupament de
programes de cures pal-liatives facilitar la disponibilitat d’opioides i millorar
la formacio dels professionals en cures pal-liatives.

Ja a la decada dels noranta, es van desenvolupar programes publics que
van incloure entre els seus objectius els d’atendre malalts terminals de tot
tipus de patologies, obtenint resultats a mitja termini®°.

El 1999, el Comite de Ministres de Consell d’Europa fa emfasi en la
necessitat de reconeixer i protegir el dret a les cures palliatives' i la
recomanacio 24 (2003)'? subratlla, aixi mateix, que és una responsabilitat
dels governs garantir que les cures pal-liatives siguin accessibles a tothom
qui en requereix. Aquesta recomanacié 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 organitzacid, millora de qualitat i investigacio, educacio
i formacio, familia, comunicacio, treball en equip i dol. Les cures pal-liatives



Pla estrategic d’atencié pal-liativa especialitzada de Catalunya

han de ser part integral de sistema de cures de salut dels paisos i, com a
tal, han de ser un element dels plans de salut generals i dels programes
especifics relatius, per exemple, al cancer, la sida o geriatria.

Tot i aixi, la incorporacié de cures pal-liatives en sistemes publics és lenta i
la inclusié de malalts no oncologics continua esdevenint una assignatura
pendent que sovint pot comportar una derivacié tardana als equips de cures
pal-liatives. Des d’una perspectiva evolutiva, tant clinica com organitzativa,
es considera que les experiéncies adquirides en el desenvolupament del
model de cancer poden aplicar-se a altres tipus de malalts, amb les
adaptacions que escaiguin.

Actualment, a Espanya ens trobem en el marc d’implementacié de
’Estrategia en cuidados paliativos del sistema nacional de salud. El
principal objectiu d’aquesta és millorar la qualitat de I’'atencié rebuda pels
pacients en situacié de malaltia avangada o terminal, aixi com pels seus
familiars, reduint les diferéncies entre diverses comunitats autonomes. Els
plantejaments es basen en els valors proposats per I’Organitzacié Mundial
de la Salut (OMS) i el Consell d’Europa, englobant drets humans i drets dels
pacients, dignitat humana, cohesié social, democracia, equitat, solidaritat,
igualtat d’oportunitats per a ambdds sexes, participacié i llibertat d’eleccio,
incorporant aixi mateix els elements i criteris del Projecte demostratiu de
’OMS de Catalunya®. Segons dades de 'OMS:

o S’estima que anualment 40 milions de persones necessiten
cures pal-liatives, el 78% de les quals viuen en paisos de renda
baixa i ingrés mitja.

o Actualment, a escala mundial, tan sols un 14% de les persones
que necessiten assisténcia pal-liativa en reben.

o Una reglamentacié excessivament restrictiva de la morfina i
altres medicaments pal-liatius essencials fiscalitzats priva
d’accés a mitjans adequats d’alleujament del dolor i cures
pal-liatives.

o La manca de formacié i de conscienciacié sobre les cures
pal-liatives per part dels professionals de la salut és un obstacle
important als programes de millora de I'accés a aquestes
atencions.

10
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o La necessitat mundial de cures pal-liatives seguira augmentant
com a consequéncia de la creixent carrega que representen les
malalties no transmissibles i del procés d’envelliment de la
poblacid.

De forma posterior, aquesta estrategia ha publicat els diversos documents
associats amb els objectius seguents:

Estratégia en cures pal-liatives del sistema nacional de salut:
actualitzacié 2010-2014, que forma part el Pla d’actualitat per al
sistema nacional de salut i constitueix una actualitzacié de I'estrategia
anterior. Aquest document, fruit de la reflexidé i I’'esfor¢c conjunt i
consensuat entre el Ministeri de Sanitat, Politica Social i Igualtat, totes
les comunitats autonomes i les societats cientifiques i de pacients, recull
les conclusions de I'avaluacié de I'anterior estratégia, la nova evidencia
cientifica i els nous objectius pactats. Aquesta estratégia vol contribuir a
la millora de les cures pal-liatives i la cohesié del nostre sistema sanitari,
tot en benefici dels ciutadans.

Cures pal-liatives pediatriques en el sistema nacional de salut.
Criteris d’atencio (2014) que té com a objectiu "millorar la qualitat de
I’atencio prestada als nens i nenes en situacié avancada i terminal i els
seus familiars, promovent una resposta integral i coordinada del sistema
sanitari a les seves necessitats i respectant la seva autonomia i valors".

Dispositius de cures pal-liatives del sistema nacional de salut (2009).
Directori, elaborat per I'Institut d’Informacié Sanitaria, dels dispositius de
cures pal-liatives en funcionament en els serveis regionals de salut.

Organitzacié de cures pal-liatives del sistema nacional de salut
(2009). Document, elaborat per I'Institut d’Informacié Sanitaria, I'objectiu
del qual és descriure I’organitzacio de I'atencié a les cures pal-liatives en
els serveis regionals de salut.

La planificacié de I'atencié sanitaria del Govern de Catalunya és
responsabilitat del Departament de Salut, i s’organitza per mitja de plans
directors elaborats per la Direccié General de Planificacié en Salut. Els plans
directors s’articulen com a instruments de planificacié del Departament de
Salut, acompanyats d’un pla de salut, un mapa sanitari, sociosanitari i de
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salut publica, i nous plans d’ordenacié de serveis. El nou repte a partir de la
creacio de governs territorials de salut ha de servir per implementar en el
territori de Catalunya les diferents arees i serveis relacionats amb la salut:
I’atencié hospitalaria, primaria, sociosanitaria, salut mental, 'atenci6 a la
dependencia o de salut publica, entre d’altres.

L’atencio al final de la vida és una de les linies estratégiques del Pla director
sociosanitari (PDSS) i, per tant, pren com a encarrec, en el marc del
Departament de Salut, desenvolupar les propostes de futur de I'atencid
pal-liativa especialitzada a Catalunya.

12
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1.2 Antecedents a Catalunya: des del
programa Vida als Anys al Pla director
sociosanitari i el nou model d’atencio a la
malaltia cronica avancada (MACA) del
Programa de prevencio i atencio a la cronicitat

L’any 1986, el llavors Departament de Sanitat i Seguretat Social va crear el
programa Vida als Anys (PVAA) per millorar I’atencio6 a les persones grans
malaltes, malalts cronics i persones en situacié terminal. Integrava els
serveis socials i els sanitaris en una mateixa i unica prestacié (ordre 29 de
maig de 1986, de creaci6 del PVAA). L’any 1988 es va crear el Departament
de Benestar Social i el marc d’actuacié del PVAA va passar a ser
interdepartamental.

El 1999 es va publicar el decret pel qual es crea la xarxa de centres, serveis
i establiments sociosanitaris (Decret 242/1999) que, conjuntament amb el
Decret 92/2002, de 5 de marg, pel qual s’estableixen la tipologia i les
condicions funcionals dels centres i serveis sociosanitaris i se’n fixen les
normes d’autoritzacid, i I'Ordre per la qual es regulen els estandards de
qualitat que han de complir els centres, serveis i establiments sociosanitaris
d’utilitzacié publica, constitueixen la normativa que regula I'atencié
sociosanitaria (Ordre de 7 de maig de 2001).

L’any 2000, el PVAA va ser substituit per la Divisi6 d’Atencio
Sociosanitaria al CatSalut (Decret 260/2000, de 31 de juliol, pel qual es
despleguen Pestructura i l'organitzacié del Servei Catala de la Salut),
depenent de I’Area Sanitaria, a qui correspon desenvolupar les funcions
assignades al PVAA en el Decret de creacié d’aquest, aixi com les relatives
a la planificacié i ordenacio dels serveis sociosanitaris, per tal de garantir la
prestacio assistencial en aquest ambit dins el marc del sistema sanitari
public (Decret 260/2000, de 31 de juliol).

Paral-lelament, I'any 2000 es va fer el Pla de desplegament de recursos
sociosanitaris per al periode 2000-2005, on es definien clarament per
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primera vegada les quatre grans arees d’activitat dels serveis sociosanitaris:
I’atencié geriatrica, I'atencié a les persones amb demeéncia, I'atencié a
persones amb altres malalties neurologiques que poden cursar amb
discapacitat, i I'atenci6 al malalt terminal (L’atencié sociosanitaria a
Catalunya. Escenari evolutiu 2000-2005). També en aquests document es
definien les arees d’influéncia sociosanitaria, base per a la proposta de
distribucio territorial dels recursos (d’acord amb una taxa o indicador de
llits/serveis en base a poblacié per a cada recurs) per a un desenvolupament
equitatiu del sector.

Al 2006 es va crear el Pla director sociosanitari (PDSS) al Departament de
Salut, substituint, aixi, la Divisi6 Sociosanitaria, que va assumir les
competencies de planificacié dels serveis sociosanitaris i va assegurar la
continuitat en el model dels serveis i els programes sociosanitaris (Decret
39/2006, de 14 de marg).

El desplegament de la xarxa sociosanitaria ha desenvolupat recursos
d’internament i ambulatoris o a domicili, d’atencié especialitzada en
geriatria i en cures pal-liatives i ha estat guiada per I'atencié en equip
multidisciplinari, I’atencié integral (tenint en compte els aspectes de salut
bio-psico-social) i la preocupacido pel manteniment o millora de la
funcionalitat, aixi com per la qualitat de vida (QV) de la persona. Aixi doncs,
els serveis sociosanitaris (objecte d’aquest document) es van dissenyar per
poder cobrir les necessitats de les persones en moments concrets de la
malaltia cronica avancada evolucionant des de la seva concepcié en
I’atencid a les persones en situacid terminal a la identificacié proactiva i
atencid de les persones afectades de malalties croniques avancades, de
forma alineada als preceptes dissenyats pel Programa de prevencio i
atencié a la cronicitat durant el Pla de salut 2011-2015 i recollits en el
document de model d’atencio publicat el 2020.

El model d’atencié basat en la valoracié integral, biopsicosocial i la
multidisciplinarietat ha fet que el concepte sociosanitari es mantingués en
el temps i que molts professionals s’hi identifiquessin. Pero per altra banda,
aquesta denominacié no ha seguit els estandards internacionals per
denominar recursos sanitaris o socials i tot sovint els professionals s’han
trobat en la necessitat d’explicar, no sense dificultat, on se situaven els
recursos on treballaven dins de I’espectre de serveis a les persones grans.
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Les denominacions classiques basades en les organitzacions professionals
(particularment, les societats cientifiques de geriatria i de cures pal-liatives)
i en el model d’especialitzacid, ha fet que els professionals sociosanitaris
participin dels programes universitaris i d’actualitzacié i formacio
continuada vinculats a la seva especialitzacié professional en 'ambit de la
geriatria o les cures pal-liatives, en no existir aquest camp amb una
denominacié sociosanitaria propiament dita.

En el marc del Pla de salut de Catalunya per als anys 2011-2015, es
proposa la creacié del Programa de prevencio i atencié a la cronicitat
(PPAC) (Acord del Govern 108/2011, de 5 de juliol de 2011), amb I’objectiu
d’impulsar el canvi de paradigma en I'atencié a les persones amb problemes
cronics de salut, establint un marc d’actuacié integral des d’una perspectiva
poblacional a les persones afectes de malalties croniques avangcades amb
la visié d’introduir la identificacié preco¢ de persones afectes de malalties
croniques avancades (MACA) amb necessitats pal-liatives, element clau per
definir la poblacié de present i futur objecte de les accions derivades del pla
estrategic vigent.

L’evolucid de les necessitats de les persones afectades de malalties
croniques avancades, i- també del mateix sistema sanitari, fa que sigui cada
vegada més necessaria la mateixa progressio i consolidacié professional de
I’especialitat o area especifica de cures palliatives, sobrepassant
ampliament I'ambit d’atencié estrictament sociosanitari. Aquesta
evolucié ha permes, per exemple, el desenvolupament de dispositius
estructurals d'atencié pal-liativa especialitzada en I'ambit hospitalari
d’aguts i iniciatives de suport psicosocial especialitzats en atencio de
final de vida.

Els principis de les cures pal-liatives estan inserits en la tradicié humanista
i humanitaria de la medicina i de la infermeria. El desenvolupament de
les cures pal-liatives modernes implica afegir coneixement i organitzacié a
una actitud de suport preexistent, basada en el respecte i la promocié
de la dignitat de les persones. Com apunta Callahan'®, I’objectiu principal
de les cures pal-liatives és alleugerir el sofriment i ajudar la gent a morir
en pau.
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1.3 Antecedents a Catalunya: el recorregut de
I’atencidé pal-liativa al nostre pais

Les cures pal-liatives eren presents en la tradicié humanista i humanitaria de
nuclis de professionals a Catalunya, tals com Jordi Gol Gurina des de
I’atencié primaria, Pau Viladiu des de 'oncologia del nucli de St. Pau, ampliat
posteriorment al Grup d’Estudis Oncologics de Catalunya i Balears
(GEOCB), infermeres i psicolegs.

Ja a inicis dels vuitanta, i liderades pels esmentats nuclis, es realitzen
activitats relacionades amb les cures pal-liatives, com ara el Curs
d’oncologia per a metges de capcalera de Vic, on Jordi Gol va moderar
ponéncies sobre el tema, la reunié d’oncologia de Mallorca al 82, a on va
donar una conferencia plenaria Tom West, i I'organitzacié d’un curs anual
de Cures pal-liatives per part de I'lES a I’area docent de Bellvitge, inicialment
liderat per Jordi Gol, i assumit posteriorment per I’equip de Sta. Creu de Vic.

En el context d’'un servei d’oncologia d’un hospital comarcal, i amb
excel-lents relacions amb I'atencié primaria, es va iniciar al 1984 una
experiencia pilot d’atencié domiciliaria de malalts terminals a Osona, de
manera voluntaria, pero que ja va mostrar resultats preliminars molt positius,
especialment en la satisfaccié de les persones ateses, el control de
simptomes i la reduccio de I'is de llits hospitalaris™.

Al desembre de 1987, 'Hospital de Sta. Creu inicia la seva activitat exclusiva
de Centre Sociosanitari, comptant amb una Unitat de Cures Pal-liatives, un
Equip de Suport Hospitalari de I’hospital d’aguts, i un equip domiciliari.

Josep Porta realitza la seva formacio al St. Christopher’s Hospice al 1986, i
en tornar, estableix la que seria 1a experiéncia formal especifica de cures
pal-liatives a Catalunya, iniciada el gener de 1987 fins al desembre a
I’Hospital de la Creu Roja de Barcelona, dins el Servei de Medicina Interna,
tot aconseguint excel-lents resultats de control de simptomes, eficiencia, i
satisfaccio.
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L’any 1989 es funda la Societat Catalano-Balear de Cures Pal-liatives
(SCBCP), que esdevindra clau en el suport i desenvolupament amb el PDSS
de I'atencié pal-liativa a Catalunya.

El programa Vida als Anys del Departament de Salut i Afers Socials, iniciat
al 1986, va promoure el Pla de cures pal-liatives, en paral-lel amb tot el
desenvolupament del sistema sociosanitari d’atencié geriatrica (Ordre del
29 de maig de 1987, DOGC num. 694).

La prioritzacié de les cures pal-liatives i la relacié amb I’oficina de cancer de
I’OMS van consolidar el Projecte demostratiu, el primer Programa public de
cures pal-liatives que s’implementava formalment, amb objectius de millorar
la cobertura, accés, equitat, qualitat i referencia.

Durant la década dels noranta, el Programa va desenvolupar recursos
diversos (equips de suport, unitats) i per a tot tipus de malalts (cancer,
geriatrics, sida, pediatrics), convertint-se en un referent internacional com a
programa public, atenent als seus resultats de cobertura, diversitat, i
dimensio, i també per I'avaluacié seqliencial i sistematica’®8.

El 2006 aquest programa va ser guardonat per la International Association
for Hospice and Palliative Care (IAHPC) com a millor programa public de
cures pal-liatives.

La creacio del Pla director sociosanitari al Departament de Salut va suposar
un impuls i consolidacié de totes les linies del programa Vida als Anys,
propiciant un procés d’avaluacidé sistematic, de caracter quantitatiu i
qualitatiu. Del Consell Assessor Sociosanitari va sorgir un grup de treball de
cures pal-liatives, dins el qual es van analitzar les noves necessitats,
avaluant la situacié i elaborant propostes de millora que han esdevingut les
bases de les accions que es troben en marxa actualment. EI conjunt
d’avaluacions realitzades conformen [Iavaluaci®é més sistematica
d’un programa public realitzada arreu originant el document de model
d'atencié pal-liativa especialitzada publicat P'any 2009 de forma
conjunta entre el PDSS amb I'Observatory Qualy.
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El Pla director sociosanitari va proposar I'elaboracio del Directori de
recursos de cures pal-liatives de Catalunya, que actualitza peridodicament,
amb l'objectiu de posar en comu tota la informacié disponible des del
Departament de Salut, el CatSalut, les regions sanitaries, els proveidors, i
les organitzacions cientifigues. Aquest Directori descriu els diferents
dispositius especifics, la seva estructura aixi com els seus resultats
organitzatius basics, constituint un primer pas descriptiu que caldra revisar,
actualitzar i estendre a les formules de transicié i les mesures adoptades en
altres serveis convencionals que implementin mesures de millora.

L’any 2019 es crea I’Observatori de la Mort, amb la finalitat principal de
coneixer el lloc i les circumstancies en que moren les persones a Catalunya,
aixi com el grau en que les circumstancies que hi intervenen (espai fisic,
familia i professionals) permeten el compliment dels drets legalment
reconeguts i, quan aixi s’hagi manifestat, els valors i les preferencies de la
persona en la seva etapa final de la vida. Constitueix, aixi mateix, un forum
d’analisi, reflexié, debat, participacio i proposta d’actuacié i té, entre les
seves finalitats, la de promoure la comunicacid i l'intercanvi entre els
operadors i els organismes i institucions implicats en aquesta mateéria.
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1.4 Les cures pal-liatives en el marc de les
politiques actuals del Departament de Salut

Com diu I’Organitzacié Mundial de la Salut, les cures pal-liatives sén una
part crucial dels serveis de salut integrats i centrats en les persones.
Res no esta més centrat en les persones que alleujar el seu patiment, ja
sigui fisic, psicolodgic, social o espiritual. Per tant, tant si la causa del
patiment és el cancer com la insuficiencia major d’organs, la tuberculosi
resistent als farmacs o les cremades greus, la malaltia cronica en fase final
o el trauma agut, la prematuritat extrema en el part o la fragilitat extrema de
la vellesa, és possible que siguin necessaries cures pal-liatives i que
aquestes hagin d’estar integrades a tots els ambits o nivells assistencials.

L’eslogan de I’Agenda 2030 "Leave no-one behind” (No deixar ningu
enrere) significa que els governs que intenten assolir I'objectiu d’un
desenvolupament sostenible han de desenvolupar politiques de cures
pal-liatives per cobrir les persones i el seu entorn cuidador que necessitin
suport de cures pal-liatives a escala mundial.

Seguint les politiques internacionals, el Departament de Salut també inclou
en el Pla de salut de politiques per a persones afectades de malalties
croniques avancades (Pla de salut 2016-2020) (figura 1). Aixi les propostes
que es fan integren politiques per a persones en situacié avancada, des de
la seva identificaci6 preco¢ (primera transicio pal-liativa), el
desenvolupament d’un model d’atencié especific fins a I'atencié en la
segona transicio pal-liativa (terminalitat) i amb I’anim de millorar I'atencio al
dol.
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Figura 1. Pla de salut de Catalunya 2016-2020
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En P'actualitat, en el marc del desenvolupament del nou Pla de salut de
Catalunya 2021-2025, i d’acord amb les indicacions de ’'OMS, es proposa
una revisié global del model d’atencié i assistencial, per tal de donar
resposta a les necessitats de les persones i la transformacio dels serveis de
salut (eix 8) (figura 2).

Figura 2. Eixos del Pla de Salut 2021-2025
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En aquest context, es fa émfasi en la necessitat de professionals experts
en l'atenci6 a persones amb multimorbiditat, fragilitat i situacié de
complexitat final de vida i atenci6 al dol, independentment del dispositiu on
les atenguin (ja sigui a serveis d’urgéncies, a domicili, a hospitalitzacio
d’aguts o a I’atencio intermedia). En el cas dels professionals de la medicina,
per exemple, aixd implica incrementar el nombre de metges amb formacio
generalista -especialistes en geriatria, medicina interna o familiar i
comunitaria-. Aquesta realitat implica també el desenvolupament de nous
rols professionals, i de I'adaptacié dels dispositius assistencials a les
necessitats de les persones grans, desenvolupant carteres especifiques
d’aguts, complementades amb una cartera de serveis sociosanitaris que
permeti proporcionar atencié postaguda, rehabilitadora o psicogeriatrica
que potencii la maxima autonomia i funcionalitat, que eviti el reingrés precog¢
i que, si és necessari, ofereixi atencié de final de vida'™.

Les persones amb identificacio de malaltia cronica avancada (MACA) i
aquelles amb aquest perfil sense identificacio, determinen la poblacié diana
d’aquest Pla estrategic.

1.5 Definicio de cures pal-liatives

L’Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) defineix les cures pal-liatives
com Il'abordatge o plantejament per millorar “la qualitat de vida dels
pacients (adults i nens) i els seus afins quan afronten problemes inherents a
una malaltia potencialment mortal. Prevenen i alleugen el patiment a través
de la identificacié primerenca, I’avaluacié i el tractament correctes del dolor
i altres problemes, siguin aquests d’ordre fisic, psicosocial o espiritual”.

En aquest sentit, la deteccidé preco¢ i la valoraci6 multidimensional
interdisciplinaria de les cures pal-liatives és basica per a la deteccio de
necessitats dels pacients i les seves families per tal d’oferir-los I'atencié
pal-liativa en el recurs més adient. Aixi doncs, cal que I’assisténcia pal-liativa
assoleixi el grau més alt d’efectivitat considerant la seva accié des d’una
etapa primerenca en el curs de la malaltia que afecta el pronostic de vida
de forma irreversible, millorant la qualitat de vida dels pacients i les seves
families, i reduint les hospitalitzacions innecessaries i I’'Us de serveis de
salut. Alhora, quan I'atencié pal-liativa s’ofereix de manera precocg, ajuda a
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planificar I’atencié a partir dels valors i les preferencies de la persona
i facilita que rebi tractaments menys agressius, fet que pot inclus
incrementar la seva supervivéncia?®?!,

Les cures pal-liatives han de proporcionar-se, d’acord amb els principis
de cobertura universal, a totes les persones que ho
necessitin, independentment del tipus de malaltia que pateixin, de I’edat
o del lloc de residéncia.

En un sistema d'atencié pal-liativa especialitzada sostenible, de qualitat i
accessible, s’hi han d’integrar els recursos especifics i especialitzats de
cures pal-liatives (serveis, equips i professionals) amb [I'atencié
primaria, comunitaria i domiciliaria i I'atencié hospitalaria. Les cures
pal-liatives es consideren, doncs, intervencions interdisciplinaries en el
seu enfocament i tenen en compte el pacient, la familia i el seu entorn?.
Es considera un deure etic dels professionals de la salut, perd6 no es
pot obviar la importancia d’altres organitzacions i persones que
també ofereixen suport, com son els cuidadors informals, voluntariat
i entitats del tercer sector.

Amb les cures pal-liatives:

e S’alleugen el dolor i altres simptomes de distres emocional.

e S’afirmala vida i es considera la mort com un procés normal.

¢ No s’intenta accelerar ni retardar la mort.

e S’integren els aspectes psicologics i espirituals de la cura del pacient.

e S’ofereix un sistema de suport i ajuda als pacients per viure activament,
tant com sigui possible fins a la mort.

e S’ofereix un sistema de suport per ajudar la familia a adaptar-se durant
el procés de malaltia del pacient i en el seu propi dol.

e Es millora la qualitat de vida i també es pot influir positivament en el
curs de la malaltia.

Les cures pal-liatives es poden dispensar en una fase inicial de la malaltia
juntament amb altres tractaments que poden perllongar la vida, com la
quimioterapia o la radioterapia, i inclouen estudis d’investigacié necessaris
per entendre i abordar millor les complicacions cliniques que provoquen
patiment .

Les cures pal-liatives i els tractaments curatius no han de ser mutuament
excloents. Tot i aixi, €s important reconeixer els punts de transicid, en que
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un pacient necessita un canvi en el plantejament diagnostic, el monitoratge,
el tractament o les cures que s’orientin a garantir el seu benestar i confort.

En el aquest Pla no es faran servir altres terminologies com cures de suport,
cures tipus Hospice, cures al final de la vida o cures terminals com a
sindbnims o conceptes que, tot i tenir relacié historicament amb I'evolucié de
les cures pal-liatives al mén no s’adaptarien a aquest Pla estrategic.

1.6 Conceptes fonamentals o taxonomia
emprada al Pla estrategic

Nivells d’atencio a les necessitats en cures pal-liatives

Les cures pal-liatives a Catalunya es prestaran en tres entorns de forma
general, segons aquestes necessitats des del nivell basic al més
especialitzat. Aquests nivells haurien de garantir 'accés a les cures
pal-liatives a tota la poblacid, tal com recomana 'OMS? i treballaran de
forma integrada i coordinada.

Nivell d’atencié basic de cures pal-liatives o nivell 1: és 'abordatge i
avaluacions de les necessitats pal-liatives portat a terme en entorns no
especialitzats i habitualment en pacients amb estabilitat clinica i/o
necessitats o complexitat menors. Aquest nivell inclou no només mesures
de control de simptomes (farmacologics i no farmacoldgics), siné també la
comunicacié amb el pacient, la familia, i altres professionals de la salut, el
procés de presa de decisions i I'elaboracié d’objectius d’acord amb els
principis de les cures pal-liatives de 'OMS, ja esmentats previament. El
nivell basic de cures pal-liatives hauria de ser proporcionat per tots els
professionals sanitaris d’atencié primaria i comunitaria, de centres
hospitalaris i de centres sociosanitaris i les de residéncies de
persones grans i amb discapacitat. El Consell d’Europa recomana que
tots els professionals que treballen al sistema sanitari estiguin
familiaritzats amb els principis basics de les cures pal-liatives i les
habilitats comunicatives i que siguin capacos de posar-los en practica®.
Amb aquesta finalitat el Pla director sociosanitari com a responsable de
I’atencio al final de la vida en el Departament de Salut
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engegara el Pla estrategic d’atencid pal-liativa basica que preveura la
formacid de grau i postgrau, a més de les actuacions a desplegar per part
dels ambits no especialitzats i els seus professionals.

Nivell d’atencié especialitzat de cures pal-liatives o nivell 2: és
’abordatge i avaluacions de les necessitats pal-liatives portat a terme
per equips especialitzats (ja sigui a domicili o en unitats d’internament),
per un equip multiprofessional i amb model de treball interdisciplinari
i amb I'objectiu principal i exclusiu d’oferir aquesta valoracié pal-liativa a
pacients amb clinica aguda o inestable i/0 necessitats complexes. Els
membres d’aquest equip especialitzat han de comptar amb una formacié
acreditada especifica en cures pal-liatives (Diploma acreditatiu) (5).
Aquests dispositius especialitzats han d’anar adrecats prioritariament a
pacients afectats de malalties avancades /o0 amenacants ja siguin
oncologiques o no oncologiques identificats o no com a MACA) i/o amb
necessitats complexes (veg. model HexCOM) i que, segons aquestes,
requereixen un abordatge palliatiu, preco¢ i especific. Aquest
abordatge i intervencié pal-liativa preco¢ comporta beneficis ben
coneguts, com és la milloria de la carrega simptomatica, tant fisica com
emocional, milloria de la qualitat de vida, i fins i tot en termes financers i de
supervivencia?1:26,

Centres de referéncia/excel-léncia de cures pal-liatives o nivell 3: dins dels
centres especialitzats, s’ha de fer esment especial als centres
de referéncia/excel-léencia, que serien aquells que compten
amb reconeixements i acreditacions oficials en atencié pal-liativa
especialitzada. En aquest sentit, aquests centres haurien de ser
referents en patologies especifiques

o disposar de sistemes integrats d’atencio reconeguts que els permetin ser
proveidors de formacié, docéncia, divulgacidé i recerca segons criteris
definits per les institucions implicades: universitats, instituts de recerca.
Aquests centres haurien de ser clau per al desenvolupament conjunt amb
el Departament de Salut dels futurs estandards d’atenci6 i procediments en
I’atencio pal-liativa.

Provisié de les cures pal-liatives especialitzades

Aquesta es fara a través dels proveidors del SISCAT degudament
autoritzats, acreditats i contractats a través del Servei Catala de la Salut
d’acord amb criteris objectius de planificacié territorial i model homogeni
d’atencié (annex 2) per tal de garantir la millor accessibilitat i equitat
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territorial d’atencio. La provisioé d’atencio es realitzara en base a dispositius
d’internament (ja sigui a hospitals d’aguts o d’atencié intermedia),
equips hospitalaris de suport a altres especialitats (antigues UFISS) o de
suport domiciliari (PADES) o en régim d’atencié ambulatoria (CCEE/CEI i
atenci6 a hospitals de dia).

Accessibilitat als recursos especialitzats de cures pal-liatives

Els recursos de cures pal-liatives haurien d’estar a disposicio de tots els
pacients i professionals (tant de I"ambit de primaria com de I’hospitalaria)
que els necessitin en qualsevol moment, alla on es trobin i sense cap tipus
de demora®*?’,

El Departament de Salut, mitjancant el Pla director sociosanitari, té per

objectiu aconseguir que tots els pacients tinguin un accés equitatiu a les
cures pal-liatives, amb independéncia de l'edat, de la diagnosi, de
I’enclavament sanitari en qué es troben (fins i tot si es tracta de comunitats
rurals), de la raca, etnicitat, preferencia sexual, o capacitat econdomica®%.
Es, per tant, necessari disposar de criteris de planificacié objectius
instruments de mesura adequats que ajudin a objectivar que aquesta
accessibilitat es la determinada.

Continuitat de les cures pal-liatives

La continuitat de les cures pal-liatives durant el transcurs de la malaltia i en
tots els ambits de sistema sanitari pels quals passi el pacient és una
necessitat basica tant dels pacients com del seu entorn cuidador?®2°,

Les cures pal-liatives son una part integral i transversal de tots els ambits
de sistema sanitari (hospital, urgéncies, residéncies, assisténcia
domiciliaria, residéencies d’assistits, serveis ambulatoris, i altres entorns
menys tradicionals com col-legis i presons). Atés que la prevencio de crisi i
de trasllats innecessaris sén una part important de les cures pal-liatives?®2°,
I’equip de cures pal-liatives ha de poder col-laborar amb altres professionals
del sistema de salut i social, amb cuidadors professionals i voluntaris en tots
aquests enclavaments, per assegurar que hi hagi coordinacid, comunicacio,
i continuitat de les cures pal-liatives en les diferents institucions.

Preferéncies relacionades amb el lloc d’atencié

Encara que diversos estudis®®® mostren que la majoria dels pacients
prefereixen ser atesos en els seus propis domicilis (incloent-hi residencies),
si és possible, fins al moment de la seva mort, el curs inestable de la
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les crisis amb simptomes de dificil
psicoemocional de la malaltia en I’entorn familiar, entre altres factors,
dificulten aquest objectiu. Aixd fa que a dia d’avui a Catalunya el lloc on
moren la majoria dels pacients sigui I’hospital (figura 3) i es detectin
derivacions urgents a centres hospitalaris en els darrers dies de vida de les
persones amb necessitats pal-liatives (algunes de forma innecessaria, veg.
figura 4), com demostren les dades de I'Observatori de la Mort de

Catalunya.

Figura 3. La mort a Catalunya. Dades 2017
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Figura 4. Transicions entre dispositius assistencials de persones amb necessitats
pal-liatives al sistema sanitari catala la darrera setmana de vida
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Sempre que sigui possible, s’haurien de tenir en compte i discutir amb el
pacient i la familia les preferencies sobre el lloc d’atencio i el lloc de
defuncio, aixi com les mesures que cal prendre per complir aquests desitjos
i recollir-los, ja sigui en el Document de voluntats anticipades o al Pla
individualitzat interdisciplinari compartit (PIIC) a través de la
planificacié de decisions anticipades (PDA).

Els darrers anys pren forga la idea de qualitat d’atencio6 en la fase de malaltia
avancada el fet de passar el major temps possible al domicili habitual els
darrers sis mesos de vida de la persona®. En aquest sentit, a Catalunya hi
ha inequitats significatives com es pot objectivar en la informaci6é de la
pagina web de I’Observatori de la Mort.

Ubicacié dels recursos especialitzats de cures pal-liatives a Catalunya
(annex 2)
Els recursos pal-liatius especialitzats a Catalunya s’ubicaran de la forma
seguent:

e Unitats d’hospitalitzacié de cures pal-liatives.

e Equips de suport de cures pal-liatives hospitalaris (antigues UFISS).

e Equips de suport de cures pal-liatives d’atencié domiciliaria (PADES).
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¢ Hospitals de dia.
e Consultes externes interdisciplinaries de cures pal-liatives (CEI-CP).

Xarxes integrades de cures pal-liatives o serveis territorials de cures
pal-liatives
Les regions o sectors sanitaris que integren una amplia gamma
d’institucions i serveis, i que compten amb una coordinacié efectiva,
milloraran I’accés a les cures pal-liatives i incrementaran tant la qualitat com
la continuitat de I'atenci6 de forma integrada i adaptada a la realitat
territorial. Aquestes xarxes hauran de treballar de forma territorial punts com
els seguents:

e Definicié consensuada d’objectius i estandards de qualitat.

o Criteris uniformes per a I'ingrés i les altes en tots els nivells d’atencié.

e Us d’uns mateixos métodes de valoracio.

e Posada en practica d’estrategies terapéutiques comunes, basant-se

en les proves de que es disposa.

Informes d’importants experts en qualitat de cures pal-liatives sostenen que
la unitat hospitalaria de cures pal-liatives hauria de ser el centre de la xarxa
regional de cures paliatives?*?” com a nucli central de les xarxes integrades
o serveis territorials, integrant com a part d’aquesta xarxa o servei els equips
de suport hospitalaris i domiciliaris. Aquesta connexié no només garanteix
el suport i la formacié continua dels equips, sind també la millora la
continuitat de I'atencié al pacient®’. Si els serveis s’organitzen dins d’una
xarxa regional coherent, es millorara I'accés a les cures pal-liatives i
s’incrementara la qualitat i la continuitat de I'atencié®*-%". Perqué aquesta
xarxa funcioni adequadament cal que es compleixin dues condicions: una
coordinacio eficag i que inclogui una amplia gamma d’institucions i serveis.

Per tal de fer aixo possible, la planificacié hauria de garantir que hi hauria
d’haver almenys una unitat hospitalaria de cures pal-liatives especialitzada
en cada sector/AGA sanitaria.

Una coordinacié efectiva dels serveis permetra que un major nombre de

pacients morin a casa si aixi ho desitgen. Per ser efectives, aquestes xarxes
o serveis territorials han d’estar disponibles i accessibles 24 hores al dia, i
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set dies a la setmana i amb una dotaci6 de professionals que pugui donar
una resposta de qualitat.

Professionals dels serveis especialitzats en cures pal-liatives

Un servei especialitzat en cures pal-liatives ha d’estar constituit per un equip

multiprofessional de treball interdisciplinari.

Segons la llista de requisits pel que fa al personal d’un equip especialitzat

en cures palliatives elaborada pel Consell d’Europa?t, a Catalunya es

considera:

- Disciplines professionals nuclears en els equips especialitzats en cures
pal-liatives:

o Medicina

o Infermeria

o Treball social sanitari
o Psicologia

- Disciplines professionals de I'equip ampliat especialitzat en cures
pal-liatives, els segiients professionals han d’estar disponibles, bé sigui
a jornada completa, a temps parcial o en moments puntuals:

o Farmacia

o Rehabilitacié: fisioterapia, terapia ocupacional, logopédia
o Dietética i nutricio.

o Administracio.

o Atencio al dol.

o Suport espiritual.

o Personal voluntari.

Voluntariat i iniciatives comunitaries de suport al final de vida i el dol

Els serveis 0 xarxes territorials de cures pal-liatives especialitzats haurien de
tenir una visi6 orientada a la comunitat, el que fa necessari treballar
conjuntament amb les entitats de voluntaris, les iniciatives comunitaries de
suport al dol o al final de vida i amb els grups de suport entre iguals que
abordin temes vinculats a I’'atencié al final de vida.

29



Pla estrategic d’atencié pal-liativa especialitzada de Catalunya

Aquest pla estratégic entén que els voluntaris sén una contribucié essencial
en cures pal-liatives tal com defineix el Libro blanco sobre normas de
calidad y estandares de cuidados paliativos de la EAPC i SECPAL (REF)
i el Consell d’Europa, que assenyala la importancia de la feina de voluntaris
per atorgar unes cures pal-liatives de qualitat a la comunitat®.

Per integrar el treball de voluntaris de forma efectiva en un servei o xarxa
territorial de cures pal-liatives, cal complir diversos requisits:
o Els voluntaris han de rebre formacio, i ser supervisats i reconeguts per una
associacio.

e Laformacio és indispensable i requereix una seleccio diligent de voluntaris.

o Els voluntaris s’integren dins d’un equip sota la responsabilitat d’un
coordinador.

e Elcoordinador és I’enllag entre els voluntaris i els cuidadors, entre I'hospital
i 'associacié.

e Enl’equip interdisciplinari, els voluntaris no substitueixen cap altre membre
del personal, siné que complementen el treball de I'equip.

Per altra banda, a Espanya i Catalunya han sorgit iniciatives voluntaries de
ciutats compassives o cuidadores orientades a millorar les actituds socials
i culturals envers una malaltia avangada i el final de la vida i promoure el
suport social i la qualitat de vida a les persones que la pateixen. Aquest
tipus d’iniciatives seran difoses i tindran suport per part del Pla director
sociosanitari.

Finalment, les iniciatives de suport entre iguals a les persones i families que
viuen una situacioé de final de vida (grups de suport al dol, per exemple) son
actius comunitaris de gran utilitat que necessariament han de ser
coneguts per les xarxes o serveis territorials d'atencié pal-liativa
especialitzada per tal d’adrecar a aquelles families que aixi ho necessitin
i a la seva vegada ser accessibles per a aquelles persones que tinguin
un dol complicat i puguin accedir de forma rapida a aquest tipus de
serveis.
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2. Finalitat del Pla

2.1 Missio

Obtenir un model d’atencioé pal-liativa especialitzada integrada en I'ambit de
la salut a Catalunya.

2.2 Visio6

Disposar de les estrategiques i accions per oferir un procés d’atencio
pal-liativa especialitzada de referencia, amb les millors evidencies
cientifiques i organitzatives que permetin donar resposta a les necessitats
generades per les persones malaltes i el seu entorn.

2.3 Principis i valors

Tot i les diferéncies a escala europeu entre els diferents enfocaments
nacionals de les cures pal-liatives, es poden identificar en la literatura una
serie de principis i valors comuns que son reconeguts i assumits per part
d’aquest Pla estrategic d’atencio pal-liativa especialitzada de Catalunya3®*4.

» La persona és el centre de I'atencié. El model d’atencié ha de donar
resposta a les necessitats de la persona, les seves preferéencies i
valors, fent especial emfasi en les resultats de salut que son
importants per a ella i en I’experiéncia d’atencié rebuda (PREMS i
PROMS).

» L’atencié pal-liativa especialitzada ha de vetllar per la qualitat i
I’equitat de I'atencio, evitant qualsevol tipus de discriminacié per rad
de tipus de malaltia, d’edat, genere, situaci6 economica o social,
cultura o creences.
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El model d’atencié pal-liativa especialitzada és i ha de ser integral i
integrat. Aixo implica tant la mirada holistica de la persona i el seu
entorn cuidador com la necessaria presencia i
participacid¢/integracié/coordinaci6 amb la resta de nivells
assistencials.

L’atencié pal-liativa especialitzada ha de ser prestada en base a
intervencions eficaces i sostenibles, ha de ser accessible, flexible
(adaptant-se a les diferents realitats territorials de Catalunya) i
equitativa territorialment.

L’atencid pal-liativa especialitzada ha de desenvolupar-se a través
d’equips professionals interdisciplinaris competents.

L’atenci6 pal-liativa ha d’estar present a nivell docent en el pregrau i
postgrau de les diferents professions sanitaries i s’ha de garantir el
desenvolupament d’un adequat marc de projeccié cientifica que
permeti fer de Catalunya pais referent en investigacié pal-liativa a
Europa.

Les cures pal-liatives especialitzades, aixi com els serveis territorials
i dispositius, han de poder ser avaluats de forma integral, objectiva i
transparent.

Valors de les cures pal-liatives a Catalunya

A Europa, entre experts en cures pal-liatives es reconeix un conjunt de valors
comuns. Aquests son el valor de I'autonomia i la dignitat dels pacients, la
necessitat d’un planificacio i d’'una presa de decisions personalitzada, i
I’abordatge global o holistic.

Autonomia: En cures pal-liatives es reconeix i es respecta el valor
intrinsec de cada persona com a individu Unic i autbnom. Les cures
nomeés es proporcionen quan el pacient i / o la familia estan preparats
per acceptar-los. L’ideal és que el pacient conservi la seva capacitat
de determinacid per prendre decisions sobre el lloc on ser ates, les
opcions de tractament, i sobre I'accés a cures pal-liatives
especialitzades.

Dignitat: Les cures palliatives s’han d’administrar de manera
respectuosa, oberta i delicada, sensible als valors personals, culturals
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i religiosos, a les creences i practiques del pacient, aixi com a la
legislacioé de cada pais.

Respecte: La relacidé entre el pacient, els professionals de cures
pal-liatives i I’entorn cuidador ha de ser una relacioé de cooperacio que
permeti la planificacié de la cura i 'abordatge de la malaltia en funcié
dels valors, creences i preferéncies dels pacients.

Qualitat de vida: Un objectiu principal de les cures pal-liatives és
aconseguir donar suport, conservar i millorar la maxima qualitat de
vida possible i afavorir al maxim el benestar.

Acompanyament: Les cures pal-liatives no busquen ni accelerar la
mort ni posposar-la, sin6 acompanyar en el procés de malaltia el
pacient i familiars i donar resposta a les seves necessitats.

Habilitats comunicatives: Les competéncies comunicatives sén
imprescindibles i garantia de qualitat de tot el procés assistencial que
oferim a les persones que atenem.

Educacié i sensibilitzacio: El Consell d’Europa afirma que és molt
important crear un clima d’acceptacio de les cures pal-liatives en els
estats membres de la Unié Europea.

Interdisciplinarietat: EI| model d'atencié pal-liativa especialitzada
ha de disposar d’un enfocament col-laboratiu entre professionals i
serveis per tal de garantir la resposta optima i holistica a cada
pacient i entorn.

Afrontament al dol: Entes com al suport a familia i entorn cuidador,
amb especial atencié i cura a les persones vulnerables durant el
periode d’anticipacio del dol i preparacié a la pérdua preveient també
la necessitat de suport durant el procés de dol posterior.
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3. Estat de situacio a
Catalunya

3.1 Estimacions epidemiologiques de
necessitats poblacionals adultes de cures
pal-liatives

Per estimar les necessitats de cures palliatives en persones adultes
i coneixer-ne la magnitud en el territori catala, el Pla director sociosanitari
ha publicat diversos informes on es detallen la metodologia emprada i
les caracteristiques de les persones tributaries d'atencidé pal-liativa
especialitzada, que son:

« Bases per al desenvolupament del model organitzatiu d’atencioé
integral a la poblacié adulta amb necessitats pal-liatives i en situacié
de final de la vida

o Bases conceptuals i model d’atencioé per a les persones fragils, amb
cronicitat complexa (PCC) o avancada (MACA)

Aixi, en els seglents apartats es presenten de forma sintética els resultats
actualitzats en base a la mateixa metodologia.

3.1.1 Estimacid de necessitats pal-liatives a partir de les
dades de mortalitat a Catalunya

A Catalunya, I’any 2019 (any del qual es disposa de les darreres dades de
mortalitat) hi va haver 63.918 defuncions (31.757 dones i 32.161
homes), fet que suposa una taxa bruta de 8,33 defuncions per 1.000
habitants (8,12 per a les dones i 8,55 per als homes). D’aquestes,
63.608 defuncions van ser de poblacié de més de 18 anys. A la taula 1 es
recullen les taxes de mortalitat d’ambdds sexes.
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Taula 1. Defuncions, poblacié i taxes especifiques (x 1.000 h.) de mortalitat per edat i
sexe. Catalunya 2019

Defuncions Poblacioé Taxes x 1.000 h.
Dones |[Homes | Total | Dones Homes Total |Dones| Homes| Total
Catalunya|31.641 | 31.967 |63.608 | 3.148.796 | 2.945.470 | 6.094.266| 10,05 | 10,85 | 10,44
20-24| 22 53 75 187.724 | 200.299 | 388.023 | 0,12 0,26 0,19
25-29| 35 87 122 | 213.677 | 216.927 | 430.604 | 0,16 0,40 0,28
30-34| 63 107 170 | 234.766 | 229.119 | 463.885 | 0,27 0,47 0,37
35-39| 91 171 262 | 278.332 | 275.529 | 553.861 | 0,33 0,62 0,47
40-44| 167 325 492 | 326.312 | 336.486 | 662.798 | 0,51 0,97 0,74
45-49| 334 567 901 308.739 | 319.251 | 627.990 | 1,08 1,78 1,43
50-54| 489 982 1.471 | 283.289 | 285.751 | 569.040 | 1,73 3,44 2,59
55-59| 657 1.369 | 2.026 | 257.722 | 246.351 | 504.073 | 2,55 5,56 4,02
60-64| 869 1.895 | 2.764 | 230.356 | 212.119 | 442.475 | 3,77 8,93 6,25
65-69| 1.094 | 2.394 | 3.488 | 202.506 | 179.609 | 382.115 | 5,40 | 13,33 | 9,13
70-741 1.690 | 3.327 | 5.017 | 191.103 | 161.351 | 352.454 | 8,84 | 20,62 | 14,23
75-791 2.437 | 3.780 | 6.217 | 147.391 | 117.400 | 264.791 | 16,53 | 32,20 | 23,48
80-84| 4.424 | 5.066 | 9.490 | 121.743 | 83.311 205.054 | 36,34 | 60,81 | 46,28
85-89| 7.522 | 6.224 [13.746| 100.438 | 56.401 156.839 | 74,89 | 110,35 | 87,64
90-94| 7.438 | 4.161 |[11.599| 49.033 20.907 69.940 |151,69| 199,02 | 165,84
>941 4.309 | 1.459 | 5.768 | 15.665 4.659 20.324 |275,07| 313,16 | 283,80

Font: dades de poblacid, IDESCAT. Estimacions postcensals de Catalunya a 1

Per poder dimensionar i organitzar les cures pal-liatives, és necessari
identificar les causes de mort de la poblacié que son previsibles, que
amenacen o limiten la vida, que ocasionen un deteriorament en la qualitat
de vida de la persona i la seva familia, i que es consideren susceptibles de
ser ateses per programes 0 equips de cures pal-liatives (ja siguin basics o
especialitzats). Aquesta aproximacio parteix de la llista que es descriu a
I’Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud*' i que és
similar a la descrita a I’estudi de McNamara*?, en el qual, a partir dels codis
diagnostics de la 10a edicié de la Classificacid estadistica internacional de
malalties i problemes relacionats amb la salut (CIM-10), s’estableixen deu
patologies proposades per a I’estimacio de minims susceptibles de cures
pal-liatives (taula 2).
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Malaltia CiM-10 Codi Descripci6 INE
Capitol Codis Codis INE
consultats a consultats al
CMBD registre de
mortalitat
Tumors Neoplasies C00-D48 C00-C97 009- Tumors
D00-D48 041
Insuficiéncia Malalties del 100-102 150 057 Insuficiencia
cardiaca sistema 126-152 cardiaca
circulatori 100-102 058 Altres malalties del
126-149 cor
151
152
Insuficiéncia Malalties de NO1-NO8 NOO-N29 077 Malalties del rony6 i
renal I’aparell N11-N16 de l'ureter
genitourinari N18-N19
N25-N29
Insuficiéncia Malalties de K70 K70 071 Cirrosi i altres
hepatica I’aparell digestiu K72-K74 K72.1 malalties croniques
K76.1 K73 del fetge
K74
K76.1
MPOC Malalties del J40-J44 J40-J44 064 Malalties croniques
sistema J47-J99 J4a7 de vies respiratories
respiratori inferiors (excepte
asma)
Resta J0O0- 067 Altres malalties del
JOO- JO6 sistema respiratori
J99 J20-
J39
J60-
J94
J95
J98-99
ELA i Malalties del G04-G09 Resta G04- 052 Altres malalties del
malalties de sistema nerviés G10-G14 G00- G26 sistema nerviés i
la G20-G26 H95 G31- dels organs dels
motoneurona, G31-G32 H95 sentits
Parkinson, G35-G37
Huntington G40, G41, G46
G583, G55, G59
G60-G99
Alzheimer Trastorns FOO0-F09 FOO- 046 Trastorns mentals
mentals i del F09 organics, senil i
comportament presenil
Malalties del G30 G30 051 Malaltia d’Alzheimer
sistema nervios
Sida VIH B20-B24 B20- 006 Sida
B24

Taula 2. Codis CIM-10 de malalties susceptibles de cures pal-liatives.

Font: adaptat de I’Estrategia en cuidados paliativos del Sistema Nacional de Salud.®
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S’estima que el 60% dels malalts oncologics i un 30% dels malalts no
oncologics requereixen cobertura per part d’equips especifics
de cures pal-liatives, sempre tenint en compte les causes seleccionades
per McNamara® (taula 2). Aixi, les defuncions per causes
seleccionades com a susceptibles de rebre cures pal-liatives
especialitzades suposen més del 60 % de les defuncions, I’any
2019 van suposar 40.567 defuncions.

Dins d’aquest grup, els tumors sén la malaltia que suposa el volum més
alt, ja que causa més d’'un 40% de les defuncions susceptibles de
cures pal-liatives i més d’'un 25% del total de les defuncions. Després
trobem les insuficiéncies d’organ (cardiac, pulmonar, hepatic, renal), que
conjuntament suposen més d’un 20% del total de les defuncions i
una de cada tres defuncions per causes susceptibles de cures
pal-liatives. Finalment, les malalties neurodegeneratives (neurologiques
progressives i demeéncies) suposen aproximadament un 13% del total
de les defuncions i més d’'un 20% de les malalties susceptibles de cures
pal-liatives, amb una tendéncia creixent els darrers anys.

El gran volum de persones que moren tant dins com fora dels hospitals
(figura 5) posa de manifest la necessitat d’elaborar un model d’atencié
integral que cobreixi els diferents ambits d’atencioé i potencii I’atencié
pal-liativa en qualsevol ambit de la practica assistencial, des de les
fases més inicials de la malaltia avancada fins al moment de la mort,
inclus posteriorment, al llarg del procés de dol.
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Figura 5. Defuncions per lloc de defuncié en poblacié resident de 20 anys
o més. Catalunya, 2014-2019
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M Residencia sociosanitaria
40.000
W Domicili particular
30.000 Lloc de treball
B Hospital
20.000
M Altres llocs
10.000 H No comunicat
0
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Font: Registre de mortalitat de Catalunya. Servei de Gestié i Analisi de la Informacio per a
la Planificacié Estratégica. Direccié General de Planificacié en Salut. Departament de
Salut. Generalitat de Catalunya.

3.1.2 Estimacions de prevalenca de malalties croniques
avancades

Segons el Registre de persones assegurades (RCA) del CatSalut, ’'any 2019
Catalunya té 7.570.452 habitants.

Segons les dades de I'estudi de prevalengca dut a terme a Osona, les
persones amb necessitats pal-liatives (NECPAL +) s6n un 1,5% de la
poblacié*® fet que representaria que I'any 2019 a Catalunya hi va haver
aproximadament 113.557 persones en aquesta situacié (pronostic de vida
inferior a 24 mesos), de les quals unes 15.141 persones patirien una malaltia

en situacio terminal (definida anteriorment com a pronostic de vida inferior
a 6 mesos).*
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A la taula 3 es mostra I’estimacié de persones amb necessitats pal-liatives.

Taula 3. Estimacié de persones amb malaltia cronica avangada i necessitats
pal-liatives.

Poblacié Persones amb Persones amb
general malaltia en fase malaltia en fase
avancada terminal
Taxes estimatives 1,5 casos per 100 h. 0,2 casos per 100 h.
7.670.838 115.063 15.342

Font: RCA i metodologia de bases per a un model catala d’atencié a les persones amb
necessitats complexes.

Depenent de la taxa d’envelliment del territori, s’estima que la prevalenca
de persones amb malalties croniques en fase avangada i amb
necessitat d'atencié pal-liativa especialitzada oscil-la entre un 1,2% i un
1,4% de la poblacié*, fet que suposa que a Catalunya I’any 2019 entre
90.845 i 105.986 persones es podien trobar en aquesta situacio.

Totes aquestes persones amb malalties croniques en fase
avancada (MACA) tenen necessitat d'atencié pal-liativa especialitzada, i
tal com es recull en el document bases conceptuals i model
d’atencié per a les persones fragils, amb cronicitat complexa (PCC)
o avancada (MACA), requereixen atencié palliativa especialitzada
basica, i unes quantes requeriran la intervencié d’equips especifics
de cures pal-liatives perqué presenten necessitats i situacions de més
complexitat (figura 6).
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Figura 6. Necessitats d’atencié per equips de cures pal-liatives segons el
model conceptual de nivell de complexitat i nivells assistencials d’atencio a
persones amb malalties en fase avangada o terminal.

Nivell assistencial Complexitat

Avancat

Intermedi I Mitjana

---+ QOscil-lacio del pacient entre nivells

Font: adaptat d’Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud

Tot i aix0, I'analisi de les dades realitzada en el document d’unificacié
de les codificacions de cronicitat avancada (MACA) i atencié
pal-liativa especialitzada evidencia que a Catalunya s’estan identificant
les persones amb malalties avancades i necessitats pal-liatives de
manera parcial i amb diferents codificacions. La utilitzacié de I'una,
I'altra o totes dues alhora presenta certes diferéncies que fan pensar
en la necessitat d’homogeneitzacié per poder disposar d’indicadors i
quadres de comandament per avaluar el model d'atencio pal-liativa
especialitzada i al final de la vida, tal com es detalla al document, i
desenvolupar plans estratégics que permetin millorar I'accessibilitat i
equitat territorial a les cures pal-liatives basiques i especialitzades a tots
els ambits del sistema sanitari i social.

Aixi doncs, I'atencié pal-liativa especialitzada ha de desenvolupar la
seva accid en base a una cartera de serveis transversal (des de
I’ambit comunitari fins a I'ambit hospitalari) definida per donar cobertura
equitativa al llarg de
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tot el territori catala a una poblacié estimada de 63.917 persones adultes
(segons mortalitat anual).

3.2 Estimacions epidemiologiques de
necessitats poblacionals de cures pal-liatives
pediatriques

Per estimar les necessitats de cures pal-liatives infantojuvenils i coneixer-ne
la magnitud en el territori catala, el Pla director sociosanitari ha publicat dos
informes on es detallen la metodologia emprada i les caracteristiques de
les persones tributaries d'atencié pal-liativa especialitzada, que son:

e Model organitzatiu d’atenci6 integral a la poblacio infanti | i juvenil amb
necessitats pal-liatives i en situacié de final de vida.

o Bases per al desenvolupament del model organitzatiu d’atencié integral a
la poblacié infantil i juvenil amb necessitats pal-liatives i en situacié de final
de la vida.

En base a aquestes metodologies, les estimacions poblacions
infantojuvenils tributaries de cures pal-liatives especialitzades serien les
seguents:

3.2.1 Estimacions de necessitats pal-liatives especialitzades
a partir de la prevalenca de malalties limitants per a la vida
en poblacio pediatrica

Segons el Registre de persones assegurades (RCA) del CatSalut, 'any 2019
Catalunya tenia 7.570.452 habitants, dels quals 1.535.006 (20,28%) tenien
menys de 20 anys.

Tot i que es considera que seria necessari disposar d’estudis que
permetessin ajustar les estimacions als diferents ambits d’edat (perinatal,
neonatal, infancia i adolescéncia), seguint la metodologia i aplicant les taxes

que aplica el Ministeri de Sanitat, Serveis Socials i Igualtat (MSSI)*
s’estima que la mortalitat per malalties incurables que limiten la vida és
de 0,1- 0,12/1.000 nens (taula 4), fet que representa que I'any 2018 a
Catalunya van morin entre 154 i 184 nens per aquesta tipologia de
malalties.
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Taula 4. Estimacio de mortalitat per malalties limitants per a la vida i de prevalenca
de nens o joves amb MLV i necessitats pal-liatives

Poblacié
general

<20 a.

Taxes

estimatives

Mortalitat
per
MLV

0,1-0,12 casos per
1.000 hab. <20 a.

Prevalenca

nens o joves

amb MLV

1-1,2 casos per
1.000 hab. <20 a.

Prevalenca nens o
joves amb

necessitat d’equip

especific CPP

0,5-0,6 casos per
1.000 hab. <20 a.

1.535.006

154-184

1.535-1.842

768 - 921

Font: RCA i metodologia Cuidados Paliativos Pediatricos en el Sistema Nacional de Salud:
Criterios de Atencion.

Tot i aixi, la prevalenca d’infants amb malalties limitants o amenacants per
a la vida és deu vegades més elevada, és a dir, s’estima que I'any 2019 a
Catalunya hi havia entre 1.535 i 1.842 nens amb una malaltia que
amenacava o limitava la vida.

Del total de nens o joves amb malalties limitants o amenacants per a la vida
(MLV), es considera que el 50% presenten necessitats més intenses i per
aixd0 necessiten la intervencié d’equips especialitzats de cures
pal-liatives pediatriques per dur-ne a terme el maneig i I'atencio.

Aixi, doncs, tenint en compte la poblacio del 2019, es calcula que entre 768
i 921 nens i joves es trobaven en la situacié de necessitar atencio
especialitzada pal-liativa per una major complexitat de les seves
necessitats i les de la seva familia o entorn cuidador (taula 4).
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3.2.2 Estimacié poblacional de necessitats de cures
pal-liatives especialitzades en base a la mortalitat de la
poblacié pediatrica a Catalunya

A Catalunya, I'any 2019 (any del qual es disposa de les darreres dades de
mortalitat) hi va haver 65.918 defuncions, d’aquestes, 310 defuncions van
ser de poblacié de menys de 20 anys, fet que suposa una taxa de 0,20

defuncions per 1.000 habitants en aquest rang d’edat.

Les taxes de mortalitat més elevades es troben en el grup de nens més
petits d’un any i hi ha diferents taxes per descriure aquesta mortalitat infantil
(taula 5). L’any 2019 (darrer any del qual es diposa de dades), van morir
159 infants de menys d’un any, cosa que suposa una taxa de mortalitat
infantil de 2,52 defuncions per 1.000 nadons nascuts vius.

Taula 5. Defuncions, poblacio i taxes especifiques (x 1.000 h.) de mortalitat per edat i
sexe. Catalunya 2019

Defuncions Poblacié Taxes x 1.000 h.
Dones | Homes | Total | Dones |Homes | Total Dones | Homes | Total
Catalunya| 116 194 310 (761.816 |814.756 | 1.567.572| 0,15 0,24 | 0,20
<1| 62 97 159 | 30.773 | 32.299 | 63.072 2,01 3,00 | 2,52
1-4 6 16 22 [139.153(147.594 | 286.747 | 0,04 0,11 | 0,08
5-9| 11 14 25 [195.384(208.116| 403.500 | 0,06 0,07 | 0,06
10-14| 15 23 38 |206.771|221.039| 427.810 | 0,07 0,10 | 0,09
15-19| 22 44 66 |189.735|205.708| 395.443 | 0,12 0,21 | 0,17

Les cures pal-liatives també han de ser accessibles durant 'embaras, el
part i els primers dies de vida en aquells casos en que s’ha diagnosticat
alguna malaltia que limita la vida del nado, fins i tot abans de néixer. Tenint
en compte aixo és important tenir en compte la mortalitat perinatal, que
compren tant els nens que neixen vius com els nens que neixen morts, i

que I'any 2019 van suposar 298 defuncions (taula 6).

43




Pla estrategic d’atencié pal-liativa especialitzada de Catalunya

Taula 6. Mortalitat Infantil. Catalunya 2019

Taxes x 1.000

Defuncions .
nascuts vius

Mortalitat infantil 159 2,61

Mortalitat perinatal (RMC)* 298 4,87a
Mortalitat perinatal (OMS-N)** 279 4,56a
Mortalitat perinatal (OMS-I)*** 252 411a
Mortalitat neonatal 117 1,92

Mortalitat neonatal precog¢ 81 1,33
Mortalitat neonatal tardana 36 0,59
Mortalitat postneonatal 42 0,69

a Taxes x 1.000 nascuts vius i morts.
*RMC: tots els declarats.

**OMS-N: Criteris de 'OMS per a comparacions

nacionals.

*** OMS-I: Criteris de ’OMS per a comparacions

internacionals.

Font: Registre de mortalitat de Catalunya. Servei de Gestié i Analisi de la Informacié per a

la Planificacio Estratégica. Direccié General de Planificacioé en Salut. Departament de

Salut. Generalitat de Catalunya.

Es considera que és necessari garantir cures pal-liatives especialitzades
a la poblacio susceptible en base als codis diagnostics partint del sistema
d’identificacio del sistema de salut britanic*’ (taula 7).
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Taula 7. Codis CIM-10 de malalties susceptibles de rebre cures pal-liatives pediatriques

Grup CODIS CIM 10
Malalties infeccioses i parasitaries B20 - B25
B44
B90 - B94
Tumors C00 - C97
D00 - D48
Malalties de la sang i dels drgans hematopoiétics, i certs D55 - D61
trastorns que afecten el mecanisme de la immunitat D63 - D64
De6 - D77
D81 - D89
Malalties endocrines, nutricionals i metaboliques E22 - E25 (Excepte E24.4)
E31 - E35
E70 - E72
E74 - E85
E88
E90
Trastorns mentals i del comportament FO1 - FO4
F72 - F79
F84.2
Malalties del sistema nervids G10 - G13 G45 - G46
G20 - G26 G60 - G9I1
G31 - G32 G93 - G96
G36 - G37 G98 - G99
G41
Malalties del sistema circulatori 11 - 125 150 - 151
127 - 128 169 - 170
131 177
134 - 137 185
142 189
Malalties del sistema respiratori J43 - J44
Ja7
J82 - J84
Malalties del sistema digestiu K72 - K77
Malalties del sistema osteomuscular i del teixit connectiu M07-M08 M43
M30-M32 M85
M35 M95
M40-M41
Malalties del sistema genitourinari NO7 N18-N19
N11-N13 N25-N29
N15-N16 N31-N33
Certes afeccions originades en el periode perinatal P00-P03 P39
P0O7-P08 P52-P57
P10-P11 P77
P20-P29 P90
P35-P37 P91
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Malformacions congénites, deformitats i anomalies Q00-Q07 Q64

cromosomiques Q20-Q28 Q77-Q81
Q30-Q34 Q85-Q87
Q38-Q45 Q89-Q93
Q60-Q62

Altres Y85-Y89

Font: Palliative Care Statistics for children and Young adults. Department of Healthd.
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3.3 Xarxa de recursos de cures pal-liatives

especialitzades per a la poblacié de
Catalunya

Xarxa publica de recursos d’atencid a la poblacié adulta
amb necessitats pal-liatives

A nivell de recursos especialitzats de cures pal-liatives en la xarxa
hospitalaria d’aguts és dificil respondre quantes unitats de
cures pal-liatives (UCP) existeixen, ja que les féormules
organitzatives en I'ambit hospitalari son heterogenies. El recompte
d’UCP es basa en el nombre de proveidors que registren activitat en
el CMBD-HA com a servei de geriatria, per0 no pot respondre a
quina és la dimensido d’aquests serveis i quants professionals hi
treballen. Segons les dades del 2020, un total de deu hospitals d’aguts
van reportar un total de 1.732 episodis atesos en unitats de cures
pal-liatives.

Els estudis de prevalenca de malalties croniques avangcades indiquen
que quatre de cada deu persones que estan ingressades a I’hospital
tenen necessitats pal-liatives®. Per aix0, la xarxa d’atencié hospitalaria ha
de tenir un paper rellevant en I’'atencié especialitzada pal-liativa.

La gran part de centres disposen d’equips de suport especialitzats en
cures pal-liatives que en base a la cartera definida el 1999 haurien d’estar
conformats per equips interdisciplinaris (metgessa, infermeria i treball
social sanitari amb formacié en cures pal-liatives). La distribucié territorial
d’aquests equips estan disponibles a 'annex 2.

L’atencio intermeédia, per la seva banda, disposa de la majoria dels
recursos especifics de cures pal-liatives, tant d’internament com
de consulta externa (CEl), amb caracteristiques estructurals i de
personal expert necessaries per atendre persones amb
requeriments especialitzats de cures pal-liatives. Hi ha recursos de
cures pal-liatives al llarg de tot el territori catala, d’activitat especifica en
aquells entorns amb més densitat poblacional i polivalents en els
territoris amb més dispersio poblacional (annex 2).
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Els dispositius de mitja estada polivalent disponibles en territoris
habitualment de baixa densitat de poblacié atenen un 40% dels seus
episodis de pacients amb necessitats de cures palliatives
especialitzades, de forma que si als 403 llits d’unitats de cures
pal-liatives li sumem uns 382 llits de la mitja estada polivalent, aixo situa
Catalunya amb 785 llits d’internament de cures pal-liatives
especialitzades amb una ratio poblacional de 98,05 llits per milid
d’habitants (dins dels criteris poblacionals recomanats de I'OMS i
’EAPC, d’entre 80-100 llits per milié d’habitants).

Els equips especialitzats de cures pal-liatives domiciliaris donen suport
als equips d’atencié primaria i comunitaria del territori catala. En
’actualitat hi ha 73 equips a tot el territori catala que donen suport
gairebé a la totalitat dels equips d’atencié primaria i comunitaria de
Catalunya (annex 2). Aixi doncs, a Catalunya es disposa d’un equip
PADES de mitjana per cada 105.000 habitants, d’acord amb el criteri de
planificacié establert del Pla director sociosanitari i de la mateixa EAPC
(1 equip per cada 100.000 habitants).

La totalitat de dispositius, la sectoritzacio i cobertura poblacional es publica
de forma periddica a la pagina web del Pla director sociosanitari en
forma de Recursos especifics de cures pal-liatives.

Xarxa publica de recursos d’atencio pal-liativa
especialitzada a la poblacié pediatrica amb necessitats
pal-liatives

La xarxa d’atencié hospitalaria és la que actualment atén més
freqientment poblacié pediatrica amb necessitats pal-liatives. Dels 70
centres hospitalaris d’aguts de la xarxa del SISCAT, 41 tenen serveis de
pediatria, cinc unitats de cures intensives (UCI) pediatriques i nou UCI
neonatals.

Tal com recull el document Model organitzatiu d’atencié integral a la
poblacié infantil i juvenil amb necessitats pal-liatives i en situacié de
final de vida, s’han establert tres serveis d’atencié pal-liativa
pediatrica (SAPPI) de forma inicial per donar cobertura a la poblacié
infantojuvenil tributaria de cures pal-liatives especialitzades en base

a uns criteris
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establerts per consens entre el Departament de Salut, les societats
cientifiques i els professionals experts de Catalunya.

Actualment, també es disposa del primer centre d’atenci6é intermédia
pediatrica per donar resposta al nens i joves de tot Catalunya amb
necessitats complexes d’atencié i/o en situacié de malaltia avancada, on es
disposa de linia de convalescencia, subaguts i cures pal-liatives. El principal
objectiu d’aquest centre és evitar I'ingrés a I’hospital d’aguts quan no sigui
necessari, I'alta precog¢ a través d’una planificacié i un suport a l'alta que
eviti noves situacions de risc d’ingrés, per tal que el pacient torni al seu
domicili amb una funcionalitat i un suport optims, i I'atencié al final de la vida
per a aquelles families que prefereixen o no poden acollir la mort del seu fill
o filla al seu domicili.
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4. Evidencia de
I’atencio
especialitzada
pal-liativa

4.1 Evidencia global

L’evidencia cientifica publicada sobre els beneficis de les intervencions
pal-liatives especialitzades ofereix una visi6 amplia i general dels seus
avantatges, com poden ser la milloria en el control simptomatic tant fisic
com emocional, de la qualitat de vida aixi i/o en termes de supervivéncia,
entre d’altres*>®02151.52 Per una altra banda, la majoria d’informacio
proporcionada d’intervencions per dispositius i/0 recursos prové de guies,
models i protocols de desenvolupament nacional o de les societats o
instituts de salut corresponents®®®*’, adaptades a la logistica, poblacio i les
necessitats propies. Tanmateix, la literatura publicada respecte als beneficis
diferenciats per recursos és moderadament abundant, centrada en els
beneficis clinics i cost-efectivitat. Aquests articles, malgrat ser publicats per
altres paisos, descriuen recursos similars al model catala®®.

Recentment, a I'agost del 2020, I’Organitzacié Mundial de la Salut va
publicar les dades seglents respecte a I'evidéncia dels beneficis i del
desenvolupament internacional de I’atencié pal-liativa:

e Les cures pal-liatives milloren la qualitat de vida dels pacients i de les
seves families quan afronten problemes d’ordre fisic, psicologic,
social o espiritual inherents a una malaltia potencialment mortal. La
qualitat de vida dels cuidadors també millora.

e Una assistéencia pal-liativa primerenca redueix les hospitalitzacions
innecessaries i I'us dels serveis de salut.

50


https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care

Pla estrategic d’atencié pal-liativa especialitzada de Catalunya

Per tant, malgrat tota I’evidéncia de la intervencié pal-liativa, precog?':501:59
0 no%%* en termes de milloria de la qualitat de vida?'®°, control de
simptomes?'°, supervivencia?'®®, disminucié de costos® i d’Us de recursos
segons els diferents models®’, encara hi ha obstacles en el seu
desenvolupament i generalitzacio, com poden ser les dificultats per a
accés a l'atencid, a la medicacid, aixi com manca de formacio i
conscienciacio. En aquest sentit, sembla raonable pensar que els esforcos
en la recerca i en la literatura publicada es basen majoritariament a
demostrar I'’evidéncia general dels beneficis de les intervencions pal-liatives,
encara que en I'Ultima década també s’han centrat en ['evidéncia
diferenciada per recursos concrets i/o dispositius; d’aqui que la literatura
especifica existent en aquest sentit sigui moderada i relativament recent.

4.2 Evidencia per dispositiu

Tal com hem comentat préviament, la literatura que analitza I'eficacia i
I’eficiencia dels diferents dispositius d’atencié pal-liativa especialitzats és
moderada; de totes maneres, a I'annex 1 s’expliciten aquestes evidencies
respecte als recursos seguents:

e Hospitalitzacié d’aguts®”62-6°

e Unitats de cures pal-liatives d’atencio intermedia’®"”

e Equips de suport hospitalaris’®®(denominats unitats funcionals
interdisciplinaries sociosanitaries a Catalunya), o d’atencio
domiciliaria®®#2

o Atenci6 ambulatoria® 678384

Donada I’evidéncia disponible, recentment®®® s’han publicat els resultats
d’'una enquesta comparativa en els centres de cancer dels EUA que
pertanyen a Institut Nacional del Cancer (NCI - National Cancer Institute) i
1.252 centres aleatoris que no pertanyen a I’NCI per examinar els canvis en
els serveis de cures pal-liatives ambulatories durant I'Gltima decada. Els
resultats de I’enquesta del 2018 es van comparar amb les dades del 2009.
Entre els centres de cancer designats per I'NCI es va observar:
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- un augment significatiu de les cliniques de cures palliatives
ambulatories entre el 2009 i el 2018 (59% vs. 95%; ratio de risc, 12,3;
95% interval de confianga, 3,2-48,2; P <0,001) sense significatius canvis
en els equips de consulta d’hospitalitzacio (92% vs. 90%; P = 0,71).

- unitats de cures pal-liatives (UCP; 26% vs. 40%; P = 0,17) o en centres
sociosanitaris gestionats per institucions (31% vs. 18%; P = 0,14).

- entre els centres de cancer no designats per I'NCI, no hi va haver un
augment significatiu en les cliniques de cures pal-liatives ambulatories
(22% vs. 40%; P = 0,07), en equips de consulta hospitalaria (56% vs.
68%; P = 0,27), PCU (20% vs. 18%; P = 0,76), o centres sociosanitaris
operats per una institucio (42% vs. 23%; P = 0,05).

- L’interval mitja des de la derivacioé de cures pal-liatives ambulatories fins
a la mort va augmentar significativament, especialment per als centres
de cancer designats per I’'NCI (90 vs. 180 dies; P = 0,01).

- L’estudi conclou que tot i el creixement important de les cliniques de
cures pal-liatives ambulatories, encara queden oportunitats de millora
en les estructures i processos dels programes de cures pal-liatives, el
que segurament també es podria generalitzar al nostre entorn.

Aquesta reflexio feta en els centres americans és traslladable a la realitat
catalana, motiu pel qual en base a la millor evidencia disponible, aquest Pla
estratégic senti les bases de desenvolupament o actualitzacié de la cartera
especifica de cures pal-liatives del sistema sanitari catala i I’establiment
d’uns criteris de planificacié per establir els recursos especifics adequats
per donar resposta a les persones afectades de malalties croniques
avancades de forma equitativa a tot el territori.
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5. Bases per a
I’atencio pal-liativa
de present i de futur

5.1 Aspectes inicials

L’Organitzaciéo Mundial de la Salut (OMS) defineix les cures pal-liatives

com “I’enfocament que millora la qualitat de vida dels pacients i familiars

quan s’enfronten als problemes inherents a una malaltia potencialment

mortal” (definicié complerta a la secci6 1.5 d’aquest document).

Un dels elements clau de l'atencié a les persones amb necessitats

pal-liatives és la seva identificacié precog, que ha demostrat multiples

beneficis: 2021

= Permet coneixer les preferéncies i valors de les persones, acotant

millor els objectius, millorant 'adequacié de les cures i facilitant el
procés de planificacio de decisions avangades (PDA).

= Permet millorar la qualitat de vida, el control de simptomes i
disminuir el malestar emocional.

= Redueix les despeses d’atencid, i evita I'obstinacié terapeutica
demostrant inclus un augment de la supervivencia quan aquests
pacients hi poden accedir.

= QObre la porta a una atencié no dicotomica i progressiva, on cures
pal-liatives sén ofertes a mesura que es van desenvolupant les
necessitats -ja estiguin relacionades amb les malalties, amb les
caracteristiques individuals de cada persona o amb I’entorn familiar
i/o de suport.
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Les cures pal-liatives i els tractaments curatius no han de ser
mutuament excloents, sind integrar les CP en funcio de les necessitats del
pacient durant tot el procés terapéutic, juntament amb tractaments per
perllongar la vida quan aquests siguin pertinents. Tot i aixi, és important
reconeixer els punts de transicid, en que un pacient necessita un canvi en
el plantejament diagnostic, el monitoratge, el tractament o les cures que
s’orientin a garantir el seu benestar i confort.

Les cures pal-liatives han de proporcionar-se, d’acord amb els principis de
cobertura universal, a totes les persones que ho necessitin,
independentment del tipus de malaltia que pateixin, de I’edat o del lloc de
residéncia.

En un sistema d'atencid pal-liativa especialitzada sostenible, de qualitat i
accessible, s’hi han d’integrar els recursos especifics de cures pal-liatives
(serveis, equips i professionals) amb I'atencié primaria, comunitaria i
domiciliaria i I'atencié hospitalaria. Es considera un deure etic dels
professionals de la salut, perd no es pot obviar la importancia d’altres
organitzacions i persones que també ofereixen suport, com soén els
cuidadors informals, voluntariat i entitats del tercer sector.

El procés de final de vida, entes com I'ultima fase del cicle vital, que pot
oscil-lar entre pocs dies fins a molts mesos o algun any, també esta
condicionat per multiples variables:

e és estrictament individual
e presenta un paradigma de la complexitat tal com I’lhem descrit

e aquesta complexitat esta determinada tant per la interaccié dels factors
personals (atesa la coexisténcia de multiples problemes de salut cronics,
necessitats de salut, psicologiques, socials i espirituals i pel comportament
dinamic d’aquestes necessitats), com per factors contextuals (’'impacte
emocional de tot el procés, el suport familiar i social) i factors assistencials
(pel que fa a organitzacio i Us de recursos tals com I'existéncia de suport
psicologic o d’altres).

54



Pla estrategic d’atencié pal-liativa especialitzada de Catalunya

5.2 Bases de I'atencié pal-liativa al segle XXI

L’atencié a les persones amb problemes de salut cronics avancgats esta
experimentant un canvi de paradigma®-®, i passa d’'un enfocament
basicament centrat en persones amb cancer, en situacid de darreres
setmanes o dies i visi0 dicotomica (tractament curatiu en oposicid
a palliatiu), a la identificaci6 preco¢c de persones amb necessitats
d'atencié pal-liativa especialitzada, amb un enfocament progressiu i

sincronic, i

per a qualsevol

malaltia o problema de salut cronic

avancat. Els elements clau d’aquest canvi de paradigma es resumeixen a

la taula 888.

Taula 8. Transicions conceptuals de les cures pal-liatives al segle xxI. Adaptat de Gémez-

Batiste et al.88

Malalties croniques avangades i progressives

Identificacioé tardana i
basada en pronostic
(pronostic de setmanes o
mesos)

Identificacié precog (identificacié de persones
amb necessitats d'atencié pal-liativa
especialitzada i pronostic de vida limitat)

Malaltia terminal
(habitualment, cancer)

Tots els problemes de salut cronics avancats i
progressius

Curs progressiu

Curs progressiu amb crisis, necessitats i
demandes freqlents

Dicotomia curatiu-pal-liatiu
(tractament especific o
curatiu)

Aproximacié combinada, sincronica i progressiva
de I'enfocament curatiu i pal-liatiu (tractament
especific i curatiu segons el moment i les
necessitats)

El pronostic com a
intervencié d’equips
especifics

La complexitat com a criteri d’intervencio
d’aquests equips

Intervencié rigida i
unidireccional

Intervenci6 flexible i compartida

Rol passiu de les persones

Planificacioé de decisions anticipades

Serveis especialitzats
de cures pal-liatives

atencié pal-liativa especialitzada en tots els ambits
del sistema sanitari i social

Atencio fragmentada

Atenci6 integrada
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5.3 Identificacié precoc¢ de la situacio de final
de vida

Un dels elements clau d’aquest canvi de paradigma rau en la identificacié preco¢
de persones amb necessitats d'atencié pal-liativa especialitzada, fet que ha
demostrat que té multiples beneficis: permet iniciar converses de gran valor
per coneixer les preferéencies i els valors dels pacients, amb la qual cosa s’acoten
millor els objectius i es facilita el procés de planificaci6 de decisions
avancades®. També permet millorar la qualitat de vida i el control de simptomes,
redueix el malestar emocional, permet rebre una cura menys agressiva, redueix
les despeses d’atencio, i inclis pot augmentar la supervivéncia de la persona??',

D’altra banda, aquesta identificacié precog¢ de persones amb necessitats d'atencié
pal-liativa especialitzada (siguin quines siguin les seves malalties o problemes
cronics de salut de base), ha obert el ventall de les caracteristiques de les
persones que es poden beneficiar d’aquest plantejament. Amb I'objectiu de
facilitar I’abordatge progressiu, no dicotomic, de I’atenci6 al final de la vida ajustat
a les necessitats dinamiques de cada pacient, s’han definit dues transicions al
final de la vida®” (figura 7):

Figura 7. Dues transicions (1T i 2T) al final de la vida i model progressiu d’atencié segons les
necessitats.

Enfocament
curatiu

Enfocament
pal.liatiu

ATENCIO
PAL-LIATIVA

PRECOC PAL-LIATIVA
“CLASSICA”

ATENCIO

Font: elaboracié propia.

o Una primera transicié (1T), que respon a la qlestié “és possible
que el pacient mori en els propers mesos o any?”, i que s’inicia en
el moment del diagnostic de situacié de malaltia avangada, sovint
uns quants mesos o algun any abans que s’esdevingui mort.
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Aquesta identificacié hauria de fer-se de forma proactiva, precog i
universal, per mitja d’instruments especifics dissenyats per al
cribratge poblacional, amb I'objectiu de respondre a les preguntes
seglients: realment estem davant d’una situacio irreversible?, esta
optimitzat el tractament de les seves patologies de base?, I’entorn
de suport és suficient?, presenta un malestar emocional sever?, la
complexitat de les seves necessitats es beneficiaria d’un abordatge
integral? pot comencar a beneficiar-se de I’aproximacio pal-liativa?

o Una segona transicio (2T), que respon a la questio “esta el pacient
prou malalt per poder morir els proxims dies o setmanes?”, i
correspon, doncs, a la situacié de darrers dies o setmanes de vida
del pacient, és a dir, la situacié terminal. Es important que els
professionals estiguin alerta davant la possibilitat que un pacient
hagi pogut entrar en aquesta segona transicio, ja que significa el
punt d’inflexi6 en el qual decidirem que cal anar prioritzant
estrictament I'aproximacio pal-liativa.

Davant la gran evidéncia sobre els beneficis d’aquest enfocament20:21.90
alguns paisos han desenvolupat estratégies especifiques que tenen com a
punt de partida comu la identificacié preco¢ d’aquestes persones: en aquest
sentit, s’han dissenyat i validat diferents instruments, com les guies
Prognostic Indicator Guidance (PIG) del programa Gold Standards
Framework (GSF) a Anglaterra®, Supportive & Palliative Care Indicators Tool
(SPICT) a Escocia®® o RADboud Indicators for PAlliative Care Needs
(RADPAC) a Holanda®.

A Catalunya, per a la identificacio preco¢ o el cribratge de persones
amb malalties avancades i necessitats d'atencié pal-liativa
especialitzada (MACA) s'utilitza I'instrument NECPAL CCOMS-ICQ®%97:
Aquest instrument es basa en la resposta negativa (“no em
sorprendria”) a la pregunta sorpresa “Us sorprendria que aquest
pacient moris durant els proxims dotze mesos?”, associada a la
deteccio de criteris d’eleccié, demanda o necessitats pal-liatives i/o
criteris de gravetat i progressio, tant de malaltia com globals (funcionals,
nutricionals, sindromes  geriatriques...), d’'Uus de recursos i
comorbiditat (figura 8).
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Figura 8. Versio 4.0 de I'instrument NECPAL.

o’
COMS-ICO®

NECPAL 4.0.

PREGUNTA Li sorprendria gue aguesta persona ‘3 | NECPAL
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¢ W 20 I La persona, els professionals ifo els familiars pensen que ‘ ‘
a aquesta persona requereix actualment de mesures pal liatives
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e ——

MULTIMOR-

SRRy e —— =

(JI

Q)
| NEGATIU |

NO‘ YNO

+ ALMENYS 1 DELS SEGUENTS ==
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Irnpress'd clinica de deteriorament funcional sostingut, sever, [
progressiu i irreversible i/o pérdua =30% en |.Barthel en 6 mesos | | |

Impressié clinica de deteriorament nutricional/ponderal sostingut,| sf F_ o D
sever, progressiu i irreversible ifo pérdua >10% de pes en 6 mesos NECPAL™
p— - - S [Posmuj

22 malalties créniques concomitants a la malaltia principal

|
siDITAT A

—

AVANCADA pulmanar, cardiaca, hepatica, renal o neurolégica/deméncia —

MALALTIA Criteris de severitat ifo progressio de malaltia cronica oncolbgica,

>2 ingressos urgents en centres hospitalaris el darrer any
i/o necessitat de cures complexes / intenses continuades

Font:https://scientiasalut.gencat.cat/handle/11351/7004

La versio 4.0 del NECPAL permetra distingir entre diferents graus
d’afectaci6 de les persones amb cronicitat avancada i necessitats
pal-liatives, en base al nombre de criteris acumulats. Basat en el mateix
concepte d’acumulacié de deficits dels indexs de fragilitat, es dona una
relacio directament proporcional entre el nombre de criteris positius i el
pronostic de mortalitat de la persona. Aixi, per exemple, una persona amb
un test NECPAL positiu amb només 1-2 criteris és probable que estigui en
situacié de primera transicio de final de vida, mentre que una persona amb
5-6 criteris probablement estara en situaci® de segona transicidé o
terminalitat. Evidentment, aixd0 haura de ser corroborat amb la realitzacié
d’una valoracié multidimensional en profunditat.

La situacié de final de vida no és, malgrat aixo, aliena a I’ambit hospitalari:
fins a un 70% de les persones dels centres sociosanitaris poden estar en
situacio de final de vida, respecte a un 37% de les persones ingressades
als hospitals d’aguts.
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5.4 Complexitat i final de vida

Aquesta identificacié de necessitats pal-liatives, pero, porta implicits reptes
nous®’. Un d’aquests reptes és el de I'increment del nombre de persones
que es beneficien de I'atencio pal-liativa, perd també I’'heterogeneitat de les
seves caracteristiques. Efectivament: el procés cap al final de la vida esta
condicionat per multiples variables i és estrictament individual®®, i no totes
les persones envelleixen ni emmalalteixen a la mateixa velocitat ni arriben a
la situacio de final de vida amb i per les mateixes circumstancies ni amb les
mateixes necessitats: 'acumulacié de problemes de salut és diferent per a
cada persona®, tant en relacié amb la gravetat dels problemes de salut
cronics com en relacié amb la progressio d’aquests’® 2!, Aquest fet sol ser
determinant tant per la complexitat com per la incertesa de gestio per part
dels professionals™11%2,

L’any 2007 es va crear un grup de treball sobre complexitat i final de vida
que recollia les diferents disciplines i els diferents nivells assistencials
implicats en I'atencié pal-liativa. Va ser promogut pel Departament de Salut
de la Generalitat de Catalunya i va comptar amb la participacié de les
Societats Cientifiques de Cures Pal-liatives i de Medicina Familiar i
Comunitaria™s.

Aquell era un document exhaustiu i rigorés que identificava els criteris de
complexitat en I'atencié al final de la vida, tant en malalts amb patologia
oncologica com no oncologica; agrupava aquests criteris i les diferents
situacions de pal-liacio per nivells de complexitat; i identificava probables
opcions d’intervencio segons cada nivell de complexitat'®.

Una vegada superada la fase de consens en la definici6 i els criteris que
conformen la complexitat assistencial pal-liativa i els seus diferents graus,
establerts de manera coherent els diferents nivells d’atencié i les estrategies
de derivacié i els recursos més adients en cada cas'®, calen eines
practiques per implementar-ho en la practica clinica.
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Un cop detectat el pacient amb necessitats pal-liatives (pacient amb criteris
NECPAL positius), caldra saber-les identificar acuradament per tal de donar-
los la resposta adequada. Es aqui on el model HexCom® (Hexagon de la
Complexitat) pot tenir un paper importantissim en el futur: mesurar i
comunicar la complexitat de manera normalitzada millorara I'atencié del
pacient i dels seus familiars, la seva satisfaccio en I’'atencié rebuda, reduira
errors, significara un estalvi de temps i un Us més just dels recursos, i,
fonamentalment, millorara la coordinacio entre els diferents agents i serveis
que intervenen en la seva atencio.

L’'Hexagon de la Complexitat (HexCom2018), com a eina validada
facilitadora de I'aplicacié del model de cures —interdisciplinari i integral,
centrat en la persona i la seva familia i/o I’entorn cuidador— per a I’'atencio
domiciliaria de persones en situacié de malaltia avancada i/o final de vida'®-
108 disposa de tres instruments diferenciats: un d’extens (HexCom-Clin
2018), orientat a I'aplicacio clinica; un de reduit (HexCom-Red 2018, figura
9), orientat a la gestioé -que ha estat adoptada per part del Departament de
Salut com a eina de referéncia per a la derivacié entre nivells-, i un de
deteccid/derivacié rapida (HexCom-Det 2018).
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Figura 9. Criteris de complexitat segons I’eina HexCom-Red

HexCom-Red=-

Versio reduida per a la gestié i derivacio de casos complexos.

COMPLEXITAT ASSISTENCIAL OBSERVADA

NECESSITATS:
Identifica les arees de malestar del pacient i relaciona-les amb la possibilitat de resposta per part del teu servei.

NIVELLS DE COMPLEXITAT | INTERPRETACIO:
Biaixa (poca dificultat). Garanties de poder atendre la situacié amb els recursos del servei.
mMitjana (dificultat moderada). Garanties d’assumir |a situacié amb el suport d'altres professionals o equips especialitzats.
nAH:E (dificultat refractaria). Poques possibilitats de canvi. S'imposa I'acompanyament o la derivacié probable a un altre recurs

o nivell assistencial.

AREA NIVELL DE
mces':rms DESCRIPCIO COMPLEXITAT

(8,M, 4)
cLinica Malestar fisic per simptomes (dolor, dispnea), lesions refractaries (Glcera maligna), o dificultat

terapéutica (adheréncia o accés a farmacs/técnigues).

Malestar emocional de tipus desadaptatiu (emocions intenses, persistents), que interfereix en les

PSICOEMOCIONAL g o 5 - ns
relacions i la funcionalitat, trets de personalitat rigida (poc adaptativa), perfil psicopatologic.
Malestar profund amb sentiment de trencament biografic, manca de sentit (personal, vital, del

ESPIRITUAL sofriment), solitud (indesitjada, aillament per trencament relacional), sentiment de culpa,

impossibilitat de perd6 (a un mateix, als altres), panic per I'avenir (propi -la mort- o per la
separacio dels éssers estimats), sentiment d'injusticia.

SOCIOFAMILIAR Malestar relacional cuidador/pacient, cura insuficient, sense recursos, sense cuidador.

Malestar pel maneig de la informacio, decisions cliniques/adequacio esforg terapéutic (AET),

Enca desig d'avangar la mort {DAM).
::::‘::) DRKECTA Malestar per ubicacic problematica del morir. Negacio desadaptativa de la situacio d'dltims
- dies (SUD), SUD traumatica, sedacio dificil (per practica, indicacid, comprensid). Factors de
e st risc de dol complicat.
MORIR plicat
NIVELL DE COMPLEXITAT
ésalt eng de les arees afectades)

CRITERIS D'INTERVENCIO DE L’EQUIP REFERENT O EQUIP ESPECIALITZAT SEGONS EL NIVELL DE COMPLEXITAT

Eiaixa: Atencio per part de I'equip referent (i, puntualment, intervencic de 'equip especialitzat de cures pal-liatives).
mMitjana: Atencié compartida d'intensitat pactada per tots dos equips (referent i especialitzat de cures pal-liatives).
nAlta: Intervencié intensa de I'equip especialitzat. Derivacié probable a un altre recurs o nivell assistencial.

La recerca sobre complexitat i final de vida ha estat notable aquests
darrers anys. Actualment, hi ha consens en que l'eix vertebrador de
’atencio pal-liativa ha de ser el nivell de complexitat (taula 15), més que
no pas el diagnostic o el pronodstic'®. En un estudi recent del grup de
treball d’lrene Higginson, es descriuen els determinats de la complexitat i
les condicions per copsar-la'®.
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Taula 8. Complexitat en la situacié de malaltia avancada i al final de vida

Determinants de la complexitat

Les necessitats de la unitat pacient-familia

Les fortaleses de la unitat pacient-familia

La capacitat resolutiva del servei que atén el pacient
Condicions per copsar la complexitat

Entendre la persona com un tot (visié holistica)

Abordatge sistematic

A nivell de pacient: visita clinica personal, obtencié de dades
cliniques

Incloure necessitats i fortaleses (resiliencia i xarxa de suport)
Instruments sensibles als canvis

Instruments que quantifiquin la complexitat (gradacio en nivells)

Font: Elaboracié propia basada en Pask, S et al; 2018

En definitiva, es fa necessaria una posada a al dia i la implementacio d’eines
que siguin utils per a la practica clinica diaria i que es basin no en llistats de
situacions complexes, sind en les necessitats i recursos de pacients i
families.

Els avantatges de comprendre la complexitat en base a les necessitats
serien'C:
1. Eficacia (gestid de les necessitats concretes del pacient/familia)

2. Abordatge integral i integrat (tots els serveis: tant sanitaris com de
serveis socials)

3. Distribucio equitativa i proporcional dels recursos (atencid per equips
referents, atencid compartida o especialitzada segons gravetat de les
necessitats, amb justicia)

4. Identificacié de perfils de pacients (gestié de recursos, criteris
d’intervencio, models predictius)

5. Llenguatge comu (mesurar i comunicar la complexitat de manera
normalitzada)
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Malgrat tot, cal remarcar que en I'abordatge de la complexitat, ara com ara,
no es disposa de cap model absolut de referéncia, i en els pocs estudis que
hi ha, els criteris proposats sén molt diferents, atées que obeeixen a
plantejaments i objectius també molt diferents. Tant a escala nacional com
internacional, la majoria dels instruments han estat dissenyats per a pacients
oncologics, principalment hospitalitzats, no inclouen cap area ética ni cap
de relacionada amb la mort, tampoc diferencien les arees psiquica de
I’espiritual 0 no es basen en necessitats sin6 en llistats de situacions
habitualment complexes'-12°,

5.5 Atencio pal-liativa especialitzada pediatrica

D’acord amb I'OMS, les cures pal-liatives per a infants consisteixen en la
cura total activa del cos, la ment i I’esperit de I'infant, i en la prestacié de
suport a la familia. Comencen quan es diagnostica la malaltia i
prossegueixen al marge de si I'infant rep tractament contra la malaltia o no.
L’Associacié de Cures Pal-liatives per a Infants del Regne Unit (ACT)
defineix les cures pal-liatives per a infants i joves amb problemes de salut
que limiten o amenacen la vida o que presenten risc de mort com
’enfocament actiu i total orientat a cuidar I'infant des del moment del
diagnostic o el reconeixement del problema de salut i al llarg de tota la seva
vida i la seva mort. Compren simptomes fisics, emocionals, elements
socials i espirituals i enfocaments per a la millora de la qualitat de vida de
I'infant o el jove i el suport per a la familia. Inclou la gestié de simptomes
angoixants o estressants, la provisié de descansos breus i I'atencié durant
la mort i el procés de dol (figura 10).
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Figura 10. Atencié al final de la vida en la poblacié infantil i juvenil.
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Font: traduit i adaptat de la guia End of life care for infants, children and young people
with life limiting conditions: summary of NICE guidance, BMJ 2016; 355,
doi.org/10.1136/bm);.i6385. BMJ Publishing Group Ltd. no té cap responsabilitat sobre
I’exactitud de la traduccio de I'original anglés i no és responsable dels errors que s’hagin
pogut produir.

Tenint en compte el document Bases per al desenvolupament del model
organitzatiu d’atencio integral a la poblacio infantil i juvenil amb
necessitats pal-liatives i en situacio de final de la vida que va publicar el
Departament de Salut I'any 2018, es planteja I'organitzacié assistencial de
’atencid a la poblacié infantil i juvenil amb necessitats complexes,
pal-liatives i en situacio de final de vida constituint una xarxa assistencial
integrada (XAPPI) per unitats expertes en centres hospitalaris de
referéncia i d’alta tecnologia amb les quals interaccionen els centres
hospitalaris i centres d’atencié primaria i comunitaria propers als
pacients, tal com recull el document Model organitzatiu d’atencié
integral a la poblacié infantil i juvenil amb necessitats pal-liatives i en
situacio de final de vida.

Aixi mateix, per tal de millorar la qualitat i els resultats clinics en la
prestacio
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de les cures pal-liatives pediatriques, es considera necessari concentrar
aquesta atencio en un nombre limitat de centres.

El treball en xarxa a mode d’atencié integrada vertical al sistema sanitari
catala, d’acord amb el grau de complexitat de cada cas, contribueix al repte
de I'eficiencia i la sostenibilitat del sistema sanitari public, a la millor
racionalitzaci6 i a la utilitzacié adequada de recursos. També ha de facilitar
la millora en la transferéncia del coneixement i la millora de la innovacio.

5.6 Elements clau del model d’atencid des de
les cures pal-liatives

Per donar resposta a les necessitats d’aquesta poblacié diana, aquest Pla
adopta plenament tant els principis fonamentals com la proposta especifica
del Model d’atencio per a les persones fragils, amb cronicitat complexa
(PCC) o avancada (MACA), i que de forma generica consta de quatre etapes
(figura 11):

Figura 11. Adaptacié del model d’atenci6 individualitzat en quatre etapes
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Font: elaboracié propia

L’avaluacié multidimensional és un element clau de I'atencié pal-liativa
especialitzada. Incorpora, en esséncia, les quatre etapes desenvolupades
en el model esmentat amb anterioritat: per una banda, la identificacio de la
poblacido que més es beneficia de la I'aproximacié pal-liativa, aixi com la
valoraci6 multidimensional i integral de la persona i de les seves
necessitats(veg. figura 20).
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La base fonamental de I'organitzacié practica dels Serveis i Programes de
Cures Pal-liatives consisteix en I’'adequacié a les necessitats individuals de
malalts i families, definides en un Model de necessitats multidimensional'?’
(figura 12), on les dimensions basiques son les d’atencié de la malaltia,
abordatge d’aspectes fisics, psicologics, socials, espirituals i transcendents,
practics dels darrers dies, de pérdues del malalt i familia.

Figura 12. Model de necessitats multidimensional
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Privacitat, intimitat
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negocis, tancament de relacions, dir
adéu)

Recursos financers, despeses
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per a la cura de la salut, directius
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Entrega de presents (coses, diners, beneficiaris
argans, pensaments) 6. . PRACTICS
Creacié del llegat *  Activitats diaries (cura personal, 5. ESPIRITUALS

tasques doméstigues)
Dependents, mascotes

Significat, valor
Existencial, transcendental

Preparacit per a la mort inesperada
Anticipacid canvis en agonia

Ritus *  Accés al teléfon, transport Valors, creences, practigues, afinitats
Certificacio +  Cura Consellers espirituals, rituals

Cures agonia Simbols, icones
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Font: Ferris'®

A aquest model de necessitats es respon amb un Model d’intervencio
sistematitzat'®123 (figura 13) que, per a cadascuna de les dimensions, aplica
una sistematitzacié consistent en [I'avaluacidé, informacié compartida,
definicié d’objectius, planificacio i aplicacié de cures i avaluacio de resultats,
revisada i actualitzada de manera sequencial i continua per un equip
interdisciplinari competent, que adopta les decisions basant-se en el
respecte pels valors i preferencies del malalt, familia i equips que intervenen,
tot garantint la continuitat assistencial i el compromis de suport.
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Figura 13. Quadre de cures - Model d’intervencio sistematitzat Square of Care
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5.7 Canvi de paradigma en ’avaluacié de

resultats: nous indicadors per als nous temps

Si bé els marcs avaluatius de base poblacional transcendeixen I’'objectiu
d’aquest document, cal fer émfasi en el canvi de tendencia mundial en la
utilitzacié d’indicadors -i més especificament, per a les persones de geriatria
amb necessitats pal-liatives-, més enlla dels resultats classics de procés o
estructura.
Per una banda, cal
necessariament sigui compartida entre els diferents actors, amb un
enfocament de finalitat quadruple (quadruple AIM):"?*

posar de relleu

la necessitat que

e Millorar els resultats de salut i benestar de les persones. Aixo
inclou indicadors d’impacte en morbimortalitat, el control
d’algunes malalties croniques i resultats esperats de bona
atencié i de millora de la qualitat de vida en diferents moments
evolutius de les persones ateses.

e Millorar I’eficiéncia, mitjancant ’'adequacio6 del cost de I'atencio
i la utilitzacioé dels serveis —especialment, les hospitalitzacions
no programades— de la poblacio atesa.

[’avaluacio
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e Millorar I’experiéncia d’atencié de les persones i les seves
families.

¢ Millorar I'experiéncia dels professionals en la prestacié de
I’atencid.

En aquest context, prenen forca els objectius individuals de les persones
(o resultats que importen a les persones), ja sigui en relaci6 amb els
resultats de salut (indicadors PROM o mesura de resultats declarats pel
pacient) o els resultats d’experiéncia d’atencié (indicadors PREM o
mesura d’experiencies declarades pel pacient)''?. Perqué siguin utils, cal
que aquestes mesures:

e Siguin significatives tant per a les persones com per al seu
entorn cuidador com per als professionals.

¢ No siguin dificils d’obtenir ni condicionin duplicitats.

¢ Siguin facilment interpretables i contextualitzables.

e Ajudin a donar suport al treball col-laboratiu.

Aquestes son mesures que van més enlla del concepte de satisfaccio, i
esdevenen un element clau per avaluar si I'atencié rebuda ha estat
realment “centrada en la persona”. De manera general —i més
especificament en les persones amb problemes de salut cronics—, les
persones tendeixen a prioritzar el manteniment de la seva independencia,
del seu rol social, la disminucié de la carrega de tractament i el control
sobre la seva vida'®® .

5.8 Principis clau del model assistencial des
de P’atencid pal-liativa

Partint del classic de I'atencié integrada de donar la resposta adequada,
en el moment i lloc adequats (right care, right time, right place),''* a la
qual podriem afegir “per part dels equips adequats”, el model
assistencial per a les persones amb requeriments d'atencié pal-liativa
especialitzada requereix serveis 0 equips de cures pal-liatives amb
gran expertesa i mirada territorial. Per desenvolupar aquest model, no
pot haver-hi millor punt de partida que les fortaleses del
model assistencial de [I’entorn sociosanitari, que tradicionalment s’ha
caracteritzat per:
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e Serintegral: biopsicosocial i espiritual, centrat en les necessitats de la
persona.

e Tenir caracter multidisciplinari.

e Prioritzar el benestar de la persona, el bon control simptomatic,
I’alleugeriment del patiment fisic, emocional i espiritual de la
personal amb el principal objectiu de poder estar el maxim temps
possible amb el seu entorn afectiu amb la millor qualitat de vida
possible.

e Garantir la continuitat assistencial.

e Ser transversal o integral multinivell, amb recursos a tots els ambits
assistencials.

¢ Tenir temporalitat en relacié amb els recursos.

e Respectar els valors, preferencies i voluntats de la persona i el seu
entorn afectiu.

Partint d’aquest extraordinari llegat, i conjuntament amb el recentment
publicat model d’atencio6 per a persones fragils, amb cronicitat complexa
(PCC) o avancada (MACA) explicat al llarg del document, s’obre la porta
a fer un salt endavant en el model assistencial per part de I'atencid
pal-liativa especialitzada. Es a dir, en la proposta estratégica, operativa i
de prestacié de serveis que ha de donar una resposta a aquestes
persones.

Aix0 requereix que els professionals:

e Disposin de les eines i els recursos necessaris.

e Participin de forma activa en el lideratge clinic i en el codisseny
de projectes vinculats a aquesta planificacié estratégica, aixi com
en la implementacio i el seguiment posteriors.

e Accedeixin a la formacié necessaria per donar la millor resposta
possible a les persones amb necessitats d'atencié pal-liativa
especialitzada, d’una manera homogeénia a tots els territoris de
Catalunya i de tots els serveis sanitaris.

e Disposin d’espais, temps i recursos per poder participar en el
procés de millora iinnovacio en I’atencio a aquestes persones i el

69



Pla estrategic d’atencié pal-liativa especialitzada de Catalunya

seu entorn afectiu.

Alhora, cal que les organitzacions:

¢ Disposin d’un marc conceptual i estrategic concret que els permeti
enfocar els serveis assistencials pal-liatius des d’una perspectiva
de visi6 centrada en la persona.

¢ Tinguin facilitats per implementar iniciatives de bones practiques
(right care) i d’innovacio organitzativa en I'atencié a aquestes
persones.

o Disposin d’estratégies d’avaluacié de resultats i models que
permetin monitorar tant I’evolucié dels resultats propis com el
benchmarking amb altres territoris.

Aquest Pla vol donar impuls, doncs, al model assistencial de futur en I'atencié a
aquestes persones, des de la mirada especialitzada de les cures pal-liatives que es
detallaran com a linies estratégiques, projectes i actuacions en el seglient document
i fent émfasi en els elements operatius clau per a la transformacié del model en un
altre document.
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7. Annexos

Annex 1. Evidencia dels dispositius d’atencio
pal-liativa especialitzada

La majoria de recursos sanitaris del nostre territori, com poden ser els
equips d’atencié primaria i comunitaria, equips hospitalaris d’altres
especialitats, etc., poden oferir atencié palliativa especialitzada
basica, perd segons les necessitats [ complexitat dels
pacients, aquests necessitaran atencié pal-liativa especialitzada®.
Aquests  dispositius haurien  d’estar formats per un  equip
multidisciplinari especialitzat en cures pal-liatives, i estar dirigits a
’atencido del pacient amb necessitats palliatives de mitjana o alta
complexitat amb malalties amenacants, greus i potencialment mortals,
com neoplasies  onco-hematoldgiques i malalties croniques
avancades®. Els seus objectius principals sén la valoracio
multidimensional i holistica per esferes tant del pacient com de la seva
familia (esfera simptomatica, emocional, cognitiva, funcional, familiar,

necessitats d’informacio, planificaci6 de decisions, i espiritual),
per tal de poder realitzar una valoraci6 i deteccié de les
necessitats global i completa, per posteriorment establir un pla

diagnosticoterapéeutic i de presa de decisions per a [|'abordatge®®.
Segons l'estat clinic del pacient, les seves necessitats, /o la seva
complexitat, I’atencio es realitzara en un dispositiu o en un altre.

L’evidéncia demostra que hi ha quatre tipus principals de dispositius
d’atencié pal-liativa®8258s; unitats d’hospitalitzacio d’aguts,
unitats d’hospitalitzacié d’aguts, unitats d'atencié pal-liativa especialitzada
sociosanitaria, unitats funcionals interdisciplinaries sociosanitaries o
equips de suport i atencid domiciliaria; tanmateix atesa la seva
prevalenca en el nostre medi, en aquest document afegirem I’atencio
ambulatoria.

Cadascun d’aquests cinc models de cures palliatives especialitzades
serveix a una poblacié de pacients diferent al llarg de la continuitat de la
malaltia i es complementen per proporcionar una atencié de suport
integral®, a la vegada que impliquen un estalvi de costos, amb una major
eficiencia i cap compromis en I'atencié al pacient®.
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1. Unitats d’hospitalitzacié d’aguts

Son unitats hospitalaries d’aguts dirigides a I'atencié del pacient amb
necessitats pal-liatives amb malalties greus i amenagants, que presenten
descompensacions agudes, amb necessitats i/o simptomes complexos que
requereixen un abordatge, intervencions i tractament hospitalari®.

Les cures pal-liatives especialitzades a I’hospital s’han desenvolupat per
ajudar a satisfer millor les necessitats dels pacients i les seves families i
reduir potencialment la despesa en assisténcia hospitalaria®, donat que la
majoria de les morts encara es produeixen a I’hospital®®®*. No obstant aixo,
pocs centres de cancer han desenvolupat unitats de cures pal-liatives
agudes®. Hi ha autors que suggereixen que en la poblacié oncologica, una
unitat de cures palliatives d’aguts pot ajudar a aclarir els objectius
d’atencid, ajudar a realitzar de forma adequada les derivacions a recursos
sociosanitaris aixi com disminuir els reingressos hospitalaris®’. Tanmateix, hi
ha evidéncia, centrada en els pacients afectes de malalties croniques
avancades i/o terminals, on una unitat de cures pal-liatives d’aguts pot
proporcionar atencié aguda, per control simptomatic intensiu, i a més de
forma rendible en termes econdmics®26567,

En un estudi retrospectiu de cohorts®® on comparaven les carregues de
simptomes i la taxa de supervivencia dels pacients ingressats en una unitat
de cures pal-liatives d’aguts derivats des de les consultes externes de cures
pal-liatives, versus els ingressats transferits des de I’hospital general, els
autors conclouen que la unitat de cures pal-liatives d’aguts va tenir exit a
I’hora de gestionar els simptomes i facilitar I’alta dels pacients hospitalitzats
derivats des de les consultes externes de cures pal-liatives, tot i que els
pacients tenien simptomes greus a I'ingrés®®. En un altre estudi retrospectiu,
amb disseny similar, els autors conclouen que I'ingrés en una unitat de cures
pal-liatives especialitzades des de la consulta externa de cures pal-liatives
sembla que no s’associa a una estada mitjana més llarga, comparat amb
aquells pacients ingressats a la unitat de cures pal-liatives derivats d’altres
especialitats®®.

En dos revisions sistematiques de la literatura recents®% on s’analitzaven i
avaluaven I’eficacia de I’atencié en una unitat de cures pal-liatives d’aguts i
el cost-efectivitat, comparat amb I'atencié habitual de pacients amb malaltia
avancada i els seus cuidadors no professionals, es posa de manifest que
malgrat que es necessiten estudis més ben realitzats per estudiar
poblacions amb malalties no malignes i diagnostics mixtos, els models
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basats en una unitat de cures pal-liatives d’aguts poden oferir beneficis per
a resultats centrats en la persona, inclosa la qualitat de vida relacionada amb
la salut, la carrega dels simptomes, la depressié del pacient i la satisfaccié
amb I'atencio, alhora que augmenten les possibilitats de morir en el lloc de
preferéncia i amb poca evidéncia de iatrogenia®©,

2. Unitats d'atencio6 pal-liativa especialitzada sociosanitaria

L’atencio pal-liativa a I'ambit sociosanitari va sorgir com un moviment
social al Regne Unit. Aquest moviment es va iniciar fora de I’establiment de
serveis medics i va intentar millorar I'atencié als malalts terminals
mitjancant serveis pal-liatius i de suport, proporcionats a casa del
pacient’®, amb I'objectiu de donar suport durant el procés de mort”, aixi
com maximitzar la capacitat funcional i el confort per millorar la qualitat de
vida’®™ promoure la seguretat del pacient i del cuidador, ajudar a les
persones a redissenyar les seves vides i els seus objectius de vida, i
proporcionar suport al voltant de problemes fisics, emocionals i
espirituals al final de la vida™">6, Des dels seus inicis, les unitats
hospitalaries sociosanitaries han evolucionat en els seus objectius i
actualment estan dirigides a l'atencié del pacient amb necessitats
pal-liatives amb malalties greus i amenacants, que presenten una
carrega simptomatica o complexitat baixa o moderada i/o estabilitat
clinica, i que per les seves necessitats cliniques /o
sociofamiliars requereixen un ingrés en un dispositiu sociosanitari, aixi
com la coordinaci6 amb el tractament i seguiment amb [I’hospital
d’aguts’ 2,

Recentment s’ha publicat un capitol de llibre on s’analitza I'atencié
sociosanitaria pal-liativa a Estats Units’”” que descriu que [I'atencid
pal-liativa sociosanitaria proporciona atencié medica experta, tractament
del dolor i dels simptomes i suport emocional i espiritual adaptat a les
necessitats i desitjos del pacient. En aquest sentit, també proporciona
suport emocional als éssers estimats del pacient fins i tot en dol.
L’atencidé sociosanitaria pal-liativa ofereix nombrosos beneficis, com ara un
major control de I'atenci6 meédica per part dels pacients i de la familia,
entorn familiar per als pacients, disminucié de I'aillament dels pacients i
millor accés als éssers estimats. En I'atencidé sociosanitaria pal-liativa es
treballa amb cada pacient i membre de la familia per proporcionar suport i
educacié per ajudar-los a arribar a un acord amb I'acostament de la
mort’’.
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En un altre sentit, diversos estudis documenten I’estalvi de costos médics
durant els darrers sis mesos de vida per als pacients ingressats en un
dispositiu sociosanitari en comparaci®6 amb els pacients d’atencio
convencional™®74,

3. Equips de suport o unitats funcionals interdisciplinaries
sociosanitaries

So6n unitats interconsultores hospitalaries dirigides a I’atencié del pacient
amb necessitats pal-liatives amb malalties amenagants com neoplasies
onco-hematologiques i malalties croniques avangades, ingressats en altres
serveis hospitalaris i que per les seves necessitats requereixen atencid
pal-liativa especialitzada. Dins dels seus objectius principals, s’inclou
lactivaci6 i vinculaci6 amb el recurs d'atencio pal-liativa
especialitzada més adient segons les necessitats detectades, per
tal de poder realitzar una continuacié i coordinacidé en les cures del
pacient’. En els darrers anys, els hospitals d’atencié terciaria i els centres
de cancer han mostrat un gran interés per formar equips de consulta de
cures pal-liatives®, molts amb un lideratge clinic clar per part d’infermeria
especialista’.

En un estudi de 2007%, on I'objectiu era descriure I’experiencia d’un equip de
cures pal-liatives d'un centre integral de cancer, es van revisar els
registres medics de 100 pacients consecutius que van ser derivats a I’equip de
suport de cures pal-liatives entre novembre de 2004 i gener de 2005. Els
simptomes més freqlents van ser fatiga en el 78% i dolor en el 62% dels
pacients. Les principals intervencions de I’equip de suport van ser canvis en els
tractaments (opioides, antiemétics, neuroléptics i laxants) i en les dosis de
medicaments. Els autors conclouen que els equips de suport de cures
pal-liatives realitzen intervencions cliniques basades en ajust de
medicacions i proporcionen serveis d’assessorament a pacients i families, i
com que la durada de la implicaci6 amb el pacient i la familia és curta, es
requereix una rapida estabilitzacié i assessorament®.

En un altre estudi amb un disseny similar®’, amb I'objectiu de determinar les
caracteristiques, les troballes i els resultats sobre el paper de I'equip de
suport en un centre integral de cancer, van realitzar una revisié retrospectiva
dels pacients visitats per I’equip de suport. Es van avaluar 61 pacients
consecutius atesos per un equip de suport durant un periode de dos mesos. Els
resultats mostren que els pacients van ser derivats principalment per
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serveis de cirurgia toracica (n = 21; 34%), urologia (n = 10; 16%) i ginecologia
(n = 9; 15%). La majoria dels pacients tenien malaltia metastatica (n = 56;
92%). L’avaluacio del dolor va ser el motiu principal de la consulta (n = 47;
77%) seguida del delirium (n = 10; 16%). L’equip de suport va trobar un total
de 449 simptomes (mitjana 8 per pacient), mentre que I'’equip de referencia
nomeés n’havia esmentat 86 (1 simptoma per pacient) en les seves peticions.
En vint pacients (38%) es van detectar resultats positius en els antecedents
d’alcoholisme. L’equip de suport va diagnosticar delirium en 34 pacients
(56%) i va trobar freqlentment caracteristiques d’efectes secundaris induits
per opioides, com sedacidé (n = 46; 75%), restrenyiment (n = 43; 70%) i
confusio (n = 34; 56%). Les intervencions freqlents de I’equip de suport van
ser: administracié de neuroleptics (n = 33; 54%), rotacié d’opioides (n = 30;
49%) i enema (n = 33; 54%). Disset pacients (28%) van mostrar una millora
dels simptomes en 24 hores i 23 pacients en 72 hores (38%). 25 pacients
(41%) van requerir el trasllat a la unitat de cures pal-liatives®'.

Per tant, amb aquesta evidencia podriem concloure que els equips de
suport tenen un impacte positiu en I'atencié dels pacients amb malalties
avancgades tant en termes de resultats clinics, i continuacié i coordinacié de
les cures després de I'alta hospitalaria, malgrat que es necessiten més
investigacions al respecte®8',

4. Atenci6 domiciliaria

Una amplia evidéencia demostra que més del 50% de les
persones prefereixen ser ateses i morir a casa sempre que les
circumstancies ho permetin (Gomes 2013). Malgrat els millors esforcos i
politiques, un ter¢ 0 menys de totes les morts es produeixen a casa a
molts paisos del moén®. Les unitats d’atencié domiciliaria, conegudes
habitualment com PADES (Programa d’Atencié Domiciliaria i Equip de
Suport) estan dirigides a [Il'atenci6 del pacient amb necessitats
pal-liatives amb malalties greus i amenagants que per la seva situacio
clinica i/o sociofamiliar necessiten ser atesos a domicili. Tanmateix, els
equips d’atencié domiciliaria realitzen un seguiment conjunt del pacient
amb atencié primaria i comunitaria i especialistes.

El 2013 es va publicar una revisié sistematica i metanalisi® on es
quantificava I'efecte dels serveis de cures pal-liatives a domicili per
a pacients adults amb malaltia avangada i els seus cuidadors. S’avaluaven
les probabilitats de morir a casa dels pacients, I'eficacia clinica dels
serveis de
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cures pal-liatives a domicili, com ara el control de simptomes, la qualitat de
vida, I'angoixa del cuidador i la satisfaccié amb I’atencio, i es comparava
I’Gs dels recursos i els costos associats a aquests servei, aixi com la
rendibilitat. Es van identificar 23 estudis, inclosos 37.561 participants i 4.042
cuidadors, principalment amb cancer avancgat perd també amb malalties
croniques avangades. Els autors conclouen que els resultats proporcionen
evidéncies clares i fiables que les cures pal-liatives domiciliaries augmenten
les possibilitats de morir a casa i redueixen la carrega dels simptomes en
particular per als pacients amb cancer, sense efectes clars sobre I’angoixa
del cuidador, el que justifica proporcionar cures pal-liatives domiciliaries als
pacients que vulguin morir a casa. Per una altra banda, es necessiten més
treballs per estudiar la rendibilitat, especialment per a persones amb
afeccions no malignes, per comparar diferents models de cures pal-liatives
domiciliaries®.

En una altra revisi6 sistematica més recent, de 2015%, s’analitzaven
set assaigs aleatoris de cures palliatives ambulatories i domiciliaries,
per examinar I'’evidéncia dels beneficis de cures pal-liatives en aquests
ambits. Els resultats mostren que els avantatges de les cures pal-liatives
inclouen la millora de certs simptomes com la depressid, la millora de la
qualitat de vida del pacient, la reduccié de I'atenci6 agressiva al final de la
vida, 'augment de les planificacions anticipades, la reduccié de
la durada de [I'hospitalitzacié i el nombre d’hospitalitzacions, la
millora de la carrega i I’estat del cuidador, qualitat de vida i reduccié del
cost medic de I'atencid, aixi com la satisfaccid del pacient i de la familia®®.

5. Atencié ambulatoria

Son consultes externes o unitats d’atencié ambulatoria dirigides a I'atencio
del pacient amb necessitats pal-liatives amb malalties greus i amenacants
que presenten estabilitat clinica i necessiten un seguiment ambulatori
programat a demanda de les necessitats.

Les evidéncies suggereixen que els serveis de consulta de cures pal-liatives
permeten millorar els costos®’. Tanmateix, sovint s’ha afirmat que els serveis
de consulta de cures pal-liatives redueixen la durada de I’estada a I’hospital,
perd en una revisio de la literatura® on es revisaven dotze estudis publicats
que comparen l|'estada mitjana hospitalaria de pacients que reben
atencio pal-liativa especialitzada ambulatoria o intervencié similar i
pacients que reben atencid
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habitual, només es va demostrar en intervencions en unitats de cures
intensives, recomanant la realitzacié d’estudis amb més rigor metodologic
que els que es van analitzar a la revisio®.

WI 2011, es va publicar un estudi®* on es van revisar 406 pacients
consecutius remesos a la consulta de cures pal-liatives, des de gener de
2006 fins a juny de 2007, on a la visita inicial i de seguiment es va realitzar
amb una escala completa d’Edmonton Symptom Assessment Scale (escala
0-10). L’edat mitjana va ser de 59 anys; el 53% eren dones. L’interval mitja
entre visites va ser de quinze dies. Les puntuacions mitjanes a les visites
basals i de seguiment van ser fatiga 6,8 i 5,3 (P <0,0001), dolor 5,3 i 4,1 (P
<0,0001), depressidé 3,2 i 2,5 (P <0,0001), ansietat 3,7 i 2,8 (P <0,0001),
dispnea 2,7 i 2,5 (P = 0,05), son 5 i 4 (P <0,0001) i benestar 5,2 i 4,4 (P
<0,0001). La dispnea (probabilitat i valor P = 0,90, 0,03), nausees (0,92, 0,06)
i depressio (0,91, 0,04) es van associar amb la millora de la fatiga; la
somnoléncia (1,10, 0,04) i la sensaci6 de benestar (0,87, 0,02) es van
associar amb la millora del dolor. Amb aquests resultats els autors
conclouen que la consulta inicial ambulatoria de cures pal-liatives va
aconseguir una millora significativa dels simptomes en els pacients atesos.

En aquest sentit, i tal com hem comentat préviament, en una revisid
sistematica més recent, de 2015%, s’analitzaven set assaigs aleatoris de
cures pal-liatives ambulatories i domiciliaries per examinar I'evidencia dels
beneficis de cures pal-liatives en aquests ambits. Els resultats mostren que
els avantatges de les cures pal-liatives inclouen la millora de certs
simptomes com la depressid, la millora de la qualitat de vida del pacient, la
reduccié de I'atencié agressiva al final de la vida, I'augment de les
planificacions anticipades, la reducci6 de la durada de I'hospitalitzacio i el
nombre d’hospitalitzacions, la millora de la carrega i I’estat del cuidador,
qualitat de vida i reduccié del cost medic de I’atencid, aixi com la satisfaccio
del pacient i de la familia®®.

Tot i aixi, malgrat que diversos estudis han demostrat els beneficis de les
cures pal-liatives ambulatories precoces per a pacients amb cancer
metastatic recentment diagnosticat, els autors conclouen que calen estudis
millor dissenyats i executats per determinar el millor moment per intervenir i
el millor model d’atenci6®.
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Annex 2. Recursos especialitzats de cures
paliatives. 2020

Unitats d’internament disponibles desglossades per proveidors i
linies de contractacio6. 2020

Unitat Mitja
Unitat proveidora cures estada
pal-liatives polivalent

Fundaci6é Sant Hospital 1
Hospital de Puigcerda 1
Hospital Comarcal del Pallars 1
Total RS Pirineus 0 3
Hestia Balaguer Sociosanitari 1

Hospital Santa Maria 1

H. Jaume Nadal Meroles 1

Total RS Lleida 3 0
Pius Hospital de Valls 1

Hospital Univ. Sant Joan de Reus 1

Hospital del Vendrell 1
Centre Sociosanitari Llevant 1
Hospital Sociosanitari Francoli 1
Residencia Vila-Seca 1
Total RS Tarragona 3 3
H. Comarcal Méra d’Ebre 1
H. Santa Creu Tortosa 1

H. Comarcal d’Amposta 1
Total RS Terres de I’Ebre 1 2
H. Comarcal de Blanes 1
H. C. Sant Jaume de Calella 1
C. Palamés Gent Gran 1
C. SS Bernat Jaume. Figueres 1

H. d’Olot i Comarcal de la Garrotxa 1
Hospital SS Mutuam Girona 1
CSS Parc Hospitalari Marti Julia 1

Cl. Salus Infirmorum 1
Total RS Girona 2 6
F.S. Sant Josep 1
Hospital d’lgualada 1

C. Sanitari del Solsonés 1
H. de Sant Andreu 1
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H. Comarcal Sant Bernabé

H. Santa Creu de Vic

—_

Total RS Central

C. SS Ricard Fortuny

C. SS Esplugues Llobregat

Cl. Ntra. Sra. Guadalupe

Centre Medic Molins

Prytanis Hospitalet CSS

e = N S = N &)

Hospital sociosanitari de I’'Hospitalet

Hestia Duran i Reynals sociosanitari

Prytanis Sant Boi CSS

Benito Menni CASM. Sant Boi

C. S. i S. Frederica Montseny

H. Sagrat Cor

H. R. Sant Camil

—_

Total Metropolitana Sud

C. SS El Carme

-y

Fundacié H. de I’Esperit Sant

Casal de Curacié

Antic H. Sant Jaume i Sta. Magdalena

H. de Sant Celoni

R. Sta. Susanna. Caldes

H. G. de Granollers

Hospital de Mollet

Albada C. SS

Centre Vallparadis

H. Sant Llatzer

Total Metropolitana Nord

Parc S. Pere Virgili

RGN U [ [P G (UG G (UG 'Y

H. Mare de Déu de la Merce

Centre Sociosanitari del Centre Integral de Salut
Cotxeres

Hestia Palau Sociosanitari

H. Evangeélic

C. SS MUTUAM Giell

C. SS Blauclinic Dolors Aleu

Centre Sociosanitari Isabel Roig

Centre Forum

Total Barcelona Ciutat

[ [P G G UG Q) 'Y

Total RS Barcelona
Total CATALUNYA

13
30
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Equips de suport hospitalari i domiciliaris per regié sanitaria i
proveidor. 2020

UFISS UFISS

Pal.Liatius Mixt PADES

Unitat proveidora

F. Sant Hospital. La Seu
Hospital de Puigcerda
Hospital Comarcal del Pallars
Total RS Pirineus 0
Hospital Santa Maria 1
]
2

o
ARlW( =

H. Arnau de Vilanova (UFISS aguts)
Total RS Lleida

Pius Hospital de Valls 1
Hospital Univ. Sant Joan de Reus 1

Centre Sociosanitari Llevant 1
Hospital Sociosanitari Francoli 1
Residencia Vila-Seca

Total RS Tarragona 2 2

H. C. Méra d’Ebre

H. Santa Creu Tortosa
PADES Montsia

Total RS Terres de I’Ebre 0 0
H. St. Jaume de Blanes

H. C. Sant Jaume de Calella
C. Palamés Gent Gran

C. SS Bernat Jaume. Figueres

H. d’Olot i Comarcal de la Garrotxa 1
Hospital SS Mutuam Girona
C. SS Parc Hospitalari Marti Julia 1

PADES Girona. ICS
H. de Campdevanol
Total RS Girona 0 4
Hospital d’lgualada (C.S. Anoia)
C. Sanitari del Solsonés

H. de Sant Andreu. Manresa
PADES Manresa. ICS

H. C. Sant Bernabé. Berga

H. Sant Jaume de Manlleu

H. Santa Creu de Vic

Total RS Central 1 2
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CSS Ricard Fortuny. Vilafranca

PADES Vilafranca. ICS

PADES Cornella. ICS

ST. J. De Déu Esplugues (UFISS aguts)

PADES Sant Feliu. ICS

C. SS de I'Hospitalet (C.S.1.)

ICO I'Hospitalet (UFISS aguts)

H. Bellvitge (UFISS aguts)

PADES I’'Hospitalet. ICS

PADES Sant Boi

PADES Gava. ICS

PADES El Prat. ICS

H. Sagrat Cor. Martorell

H. St. Antoni Abad

— | — | — | — | —, |

H. R. Sant Camil

—

Total Metropolitana Sud

11

C. SS El Carme. Badalona

—

PADES EAR V. Oriental

PADES EAR V. Occidental Est

ICO Badalona (1 UFISS aguts)

PADES Badalona. ICS

F. H. de 'Esperit Sant

PADES Sta. Coloma. ICS

Antic H. Sant Jaume i Sta. Magdalena. Matar6

PADES Mataré. ICS

H. de Sant Celoni

R. Sta. Susanna. Caldes

H. G. de Granollers

PADES Granollers. ICS

Hospital de Mollet

PADES Mollet. ICS

C. S. Parc Tauli. Albada CSS

H. Univ. Mutua de Terrassa

PADES Rubi. CST

Hospital Sant Llatzer

Total Metropolitana Nord

Parc S. Pere Virgili

H. Mare de Déu de la Merce

H. Vall Hebron (UFISS aguts)

PADES Nou Barris. ICS

Heéstia Palau Sociosanitari
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H. Sta. Creu i St. Pau

Cl. Barceloneta. Hdia

H. dia mal. neurodegeneratives (Clinic)

Centre Forum. CMPS

—

C. SS Mutuam Glell 6
H. Mar. CMPS 1

Total Barcelona Ciutat 4 14
Total RS Barcelona 17 40

D - A A A
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Unitat proveidora

Dispositius d’atencio diiirna per regio sanitariai proveidor. 2020

CEl
Pal-liatius

Hospital Santa Maria

—

Total RS Lleida

Pius Hospital de Valls

Total RS Tarragona

H. C. Méra d’Ebre

H. Santa Creu Tortosa

Total RS Terres de I’Ebre

C. Palamoés Gent Gran

Total RS Girona

H. de Sant Andreu

H. Santa Creu de Vic

Total RS Central

Sagrat Cor

Cl. Ntra. Sra. Guadalupe

Hospital sociosanitari de I’Hospitalet

Total Metropolitana Sud

C. SS El Carme

Antic H. Sant Jaume i Sta. Magdalena

H. G. de Granollers

Hospital de Mollet

C. S. Parc Tauli. Albada C. SS

H. Univ. MUtua de Terrassa

H. Sant Llatzer

Total Metropolitana Nord

N2l |2 22N 2= (2N -

Total RS Barcelona
Total CATALUNYA
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