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Introduccién y justificacion

En las ultimas décadas la sociedad espanola ha asistido a importantes cambios estructurales en el
ambito demografico, social, econdmico y familiar. Por un lado, la trasformacion del mercado laboral
y, con ello, las crecientes dificultades para conciliar la vida laboral, familiar y social han ocasionado la
tendencia a la desaparicion de la figura tradicional de cuidador/a informaly la reduccion de la red social
de apoyo de las personas dependientes y/o0 que viven con enfermedades cronicas. Por otro lado, los
avances en medicina han conllevado un aumento de la esperanza de vida y, con ello, una prevalencia
cada vez mayor de personas afectadas por patologias como el cancer, dado que la edad representa
uno de los principales factores de riesgo para su aparicion. Conforme a las proyecciones del Instituto
Nacional de Estadistica (INE), el porcentaje de personas mayores de 65 anos continuara aumentando y
en 2035 este grupo de edad supondra el 26,5% de la poblacion total.

Este nuevo escenario plantea una serie de nuevos desafios en torno a los procesos del final de la vida
que requieren la implementacion de modificaciones en las estructuras de atencion sanitaria y social
existentes, mediante la transformacion del actual modelo de cuidados paliativos hacia un modelo
centrado en las necesidades de las personas con necesidades paliativas y su entorno.

Adicionalmente a la prevision de que la necesidad de cuidados paliativos se incremente, segun ha
manifestado la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL), actualmente en Espana los cuidados
paliativos especializados no son accesibles al conjunto de la poblacion susceptible de beneficiarse de
ellos. En concreto, en torno al 35% de las personas que fallecen anualmente con necesidades paliativas
no acceden a ellos*. Tal dificultad de acceso a la atencion paliativa es debida, en gran medida, al déficit de
unidades y recursos humanos especializados en cuidados paliativos para ofrecer una atencion integral,
cuyo numero es inferior al recomendado por la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC en sus
siglas eningles) y a la tasa europea (Espana tiene una tasa de 0,6 unidades por cada 100.000 habitantes
frente al 0,8 en Europa) y su desarrollo muy desigual en el conjunto del Estado. En este sentido, Espana
ocupa el 11° lugar en la provision de recursos especificos de cuidados paliativos en un conjunto de 52
paises de la region europea de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) vy, segun los registros de
SECPAL unicamente dos Comunidades Autonomas ofrecen una ratio idonea de unidades de cuidados
paliativos?,

Ante este contexto, la Asociacion Espanola Contra el Cancer ha desarrollado este informe denominado
‘Problemas actuales, elementos de mejora y desafios futuros de los Cuidados Paliativos en la poblacion
oncologica" con el proposito de profundizar en las nuevas problematicas y desafios de estos cuidados
y el acompanamiento al final de la vida en Espana, desde una perspectiva multidisciplinar y con un
enfoque globaly biopsicosocial; cuyos hallazgos se recogen en este documento.

Antecedentes
2.1 Origen, definicion y modelos de cuidados paliativos

El modelo asistencial basado en los cuidados paliativos (CP) se inicié en Reino Unido en 1967 a partir de
los servicios proporcionados en los hospices a las personas afectadas por enfermedades progresivas
e irreversibles (como el cancer, entre otras), que posteriormente se extendio a hospitales de agudos de
Europa, Norteamérica, Australia e Israel, donde se desarrollaron recursos complementarios como los
cuidados paliativos domiciliarios, los centros de dia, las unidades maoviles y los equipos de soportes.
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En 1990, la OMS adopto la definicion propuesta por la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos que
describia los cuidados paliativos como: “El cuidado total activo de los pacientes cuya enfermedad no
responde a tratamiento curativo. El control del dolor y de otros sintomas y de problemas psicologicos,
sociales y espirituales es primordial”.

Senalaba, ademas, que los cuidados paliativos no debian limitarse a los ultimos dias de vida, sino que
deberian ser aplicados de manera progresiva a medida que avanza la enfermedad y en funcion de las
necesidades de pacientes y familias.

Posteriormente, en 2002, la OMS amplio el concepto y define los cuidados paliativos como el “enfoque
que mejora la calidad de vida de pacientes y sus personas allegadas que se enfrentan a los problemas
asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento
pormedio de laidentificacion temprana e impecable evaluaciony tratamiento deldolory otros problemas,
fisicos, psicologicos y espirituales™.

El proposito fundamental de la atencion paliativa es garantizar el confort y la seguridad de las personas
con necesidades paliativas para transitar el proceso de una enfermedad avanzada de acuerdo con sus
valores y preferencias personales, paliando el sufrimiento y el impacto emocional de pacientes y de sus
familiares. Para ello, resulta esencial brindar una atencion integral por parte de un equipo multidisciplinar
basado en la atencidon continuada, la gestion del caso y el respeto al deseo de los pacientes+s.

En el marco de esa atencion integral, los objetivos especificos de los cuidados paliativos son el alivio del
dolor y otros sintomas, la normalizacion del proceso de muerte, la integracion del abordaje espiritual,
psicologico y social a pacientes y familiares durante la enfermedad y el duelo, asi como la aplicacion
progresiva y conjunta de los cuidados paliativos con otros tratamientos que pueden prolongar la vida
tales como quimioterapia o radioterapia, e incluyen aquellas investigaciones necesarias para comprender
mejor y manejar situaciones clinicas complejas34.

Atendiendo a dichos objetivos la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos y la Asociacion Espanola
Contra el Cancer elaboraron en el ano 2022 un decalogo de principios para describir de forma sintética
qué son los cuidados paliativos (Tabla 1).

;Queé son los cuidados paliativos?
Los cuidados paliativos ho ayudan a morir sino a vivir hasta el final.

=

7. Los proporciona un equipo interdisciplinar
compuesto por profesionales de la
medicina, enfermeria, psicologia, trabajo
social y asesoria espiritual que estan
formados especificamente para realizar
estos cuidados.

Son el derecho a recibir cuidados que
tienen las personas con enfermedades
amenazantes para la vida en fase avanzada.

2. Son la atencion de forma integral,
individualizada y continuada tanto
del paciente como a su familia.
Se pueden recibir en cualquier ambito
de atencion, en el domicilio, hospital y/o
centro residencial.

Tienen como finalidad prevenir y aliviar
el sufrimiento fisico, emocional, social y
espiritual del paciente y su familia.

9. Incluyen la coordinacion y cooperacion
con otros profesionales (atencion primaria,
especializada, ambito sociosanitario), y la
comunidad, para ayudar al pacientey a su
familia

4. Se integran en la atencion a los pacientes
desde que se identifican necesidades
paliativas, complementariamente al
tratamiento.

5. Continuan mas alla del fallecimiento,
acompanando a la familia y seres queridos
durante el proceso del duelo.

10. Implican sensibilizar, capacitar y concienciar
a los profesionales, a la sociedad global, y
la Administracion sobre el valor de cuidar.

O 00 O

6. Se centran en la persona enferma,
respetando su biografia, valores, principios
y preferencias que quiere que se tengan
en cuenta respecto a como le gustaria que
fuera esta atencion.

OO 0000

Tabla 1. Decalogo de Cuidados Paliativos
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A nivel internacional, existen diversos modelos de cuidados paliativos que se implementan de acuerdo
con las diferentes culturas, marcos legales y recursos, los cuales generalmente se categorizan como
generalistas o especializados tomando en cuenta la formacion y experiencia de los profesionales
sanitarios que integran los equipos de atencion paliativa’. En Europa, los cuidados paliativos se clasifican
en funcion del lugar de prestacion (hospital de agudos, hospitales generales de media y larga estancia
y domicilio) y el nivel de atencion (basica o especializada). Si bien estos son muy heterogéneos,
practicamente todos parecen implicar la provision de cierto grado de atencion paliativa especializada
por parte de profesionales con capacitacion especifica’.

En el caso de Espana, la organizacion de la atencion en cuidados paliativos prestada en el Sistema
Nacional de Salud (SNS) a las personas en situacion terminal se basa en un modelo de atencion que
dota a los hospitales de un papel decisivo en la atencion a pacientes al final de la vida, que se clasifica
en cuidados paliativos basicos, propios de la Atencion Primaria y cuidados paliativos especializados,
dependientes de las Unidades de Cuidados Paliativos (UCP)2,

Por una parte, en el contexto de la atencion hospitalaria se encuentran los equipos de soporte
hospitalario, las unidades de cuidados paliativos de agudos y de media y larga estancia y los servicios de
especialidades de los hospitales de agudos. Por otra, como parte de la atencion domiciliaria, se ubican
los equipos de AP que ofrecen cuidados paliativos y los equipos de soporte de atencion domiciliaria“.

Son diversas las investigaciones que han mostrado el impacto positivo que ejercen los programas de
cuidados paliativos, tanto hospitalarios como domiciliarios (residencias y hogar del paciente), en la
satisfaccion de las personas con necesidades paliativas y su familia y/o cuidador/a informal. En cuanto
a los equipos domiciliarios, varios estudios han evidenciado sus beneficios tanto para el colectivo de
pacientes con enfermedades avanzadas como para los sistemas sanitarios. Desde la perspectiva de
las necesidades de los pacientes destacarian la posibilidad de fallecer en el domicilio, la prolongacion
de la supervivencia en ciertos tipos de cancer y la mejora del control de los sintomas. Por otra parte,
favorecerian la reduccion de los costes sanitarios y del uso de recursos sanitarios (fundamentalmente
de la atencion hospitalaria aguda y de urgencia)’.

Las investigaciones de Smith et al. (2014) muestran que elahorro en materia de costes sanitarios asociada
a los cuidados paliativos es debido, fundamentalmente, a la reduccion de la tasa de reingreso hospitalario
en el contexto de la atencion paliativa domiciliaria respecto a no paliativa’. Particularmente, la evidencia
disponible para Espana refleja que la existencia de un modelo organizado de cuidados paliativos implica
la reduccion del numero de dias de hospitalizacions.

Sl e

2.2 Marco internacional del abordaje de los cuidados
paliativos

Internacionalmente, varios organismos, entre los que destaca la OMS, han instado a los paises a fortalecer
y mejorar la cobertura de salud a través de la integracion de la atencion paliativa integral en los sistemas
nacionales de salud.

En 2014, la Asamblea Mundial de la Salud adoptd una Resolucidon que instaba a los gobiernos nacionales
a crear o reforzar y aplicar politicas de cuidados paliativos, dotar de suficientes recursos humanos los
equipos de atencion paliativa, proporcionar programas de formacion y capacitacion continuada en
cuidados paliativos a los profesionales sanitarios y sociales y a las familias de los pacientes, y a mejorar
elacceso a los cuidados paliativos. Asimismo, el Comité de Derechos Economicos, Sociales y Culturales
de las Naciones Unidas, en su Observacion general n.° 14 apunto que los Estados tienen la obligacion de
garantizar que no se deniegue o limite el acceso equitativo de todas las personas a la atencion paliativa,
preventiva y curativa®.

A nivel europeo, en 2021 la Comisidon Europea desarrollod el “Plan Europeo de Lucha contra el Cancer” en
el marco de la recién creada Union Europea de la Salud con la mision de instar a los Estados miembros
de la Union Europea (UE) a promover la prevencion, el tratamiento y la atencion centrada en la persona
con cancer a fin de eliminar las desigualdades en el acceso a la atencion del cancer y ofrecer mejores
resultados en saludg,10. En este sentido, en ese mismo ano los Estados miembros expresaron su apoyo
al Plan Europeo de Lucha contra el Cancer y se comprometieron a adaptar sus planes nacionales a tal
iniciativa®.

Por su parte, el organismo europeo que promueve el desarrollo de una atencion paliativa de calidad es la
Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (European Association for Palliative Care -EAPC-), mediante
el fomento de la educacion, las politicas y la investigacion. En este sentido, es de gran relevancia el
Atlas Europeo de los Cuidados Paliativos comisionado por esta entidad en 2018, cuya asesoria cientifica
estuvo bajo la responsabilidad de la Asociacion Internacional de Hospice y Cuidados Paliativos vy la
Oficina Regional Europea de la Organizacion Mundial de la Salud (WHO-Europa)®.




En la linea de las demandas de la OMS y la Comision Europea, la mayoria de los paises europeos han
adaptado sus Leyes Generales de Salud para incorporar los cuidados paliativos como un derecho
del paciente. Asimismo, practicamente todos los paises de Europa occidental cuentan con planes
nacionales para el abordaje de los cuidados paliativos o, en su defecto, una Ley especifica de cuidados
paliativos equivalente. En paises politicamente descentralizados en lo referente a sus competencias en
salud, como Espana, Suiza o la Republica Checa, las autoridades regionales promueven estrategias de
cuidados paliativos regionales’.

Finalmente, cabe destacar el interés que existe en la Unidn Europea sobre los cuidados paliativos. En
febrero de 2022, se aprueba en el Parlamento europeo una Resolucion sobre el refuerzo de Europa en
la lucha contra el cancer. hacia una estrategia global y coordinadai12, que resalta la importancia de los
cuidados paliativos, haciendo un llamamiento a los Estados Miembros para:

Que presten servicios de cuidados paliativos integrales y multidisciplinares a los pacientes de
cancer.

Que aborden los cuidados paliativos en sus programas nacionales de lucha contra el cancer,
maximicen el numero de unidades de cuidados paliativos en todas las regiones a fin de ajustar
adecuadamente su numero a las necesidades de los pacientes y minimizar los tiempos de espera,
y garanticen una financiacion sostenible, asi como suficientes recursos humanos con una buena
formacion.

Que desarrollen cuidados paliativos especificos para menores.

Que consideren el marco regulador de la Unidn para el reconocimiento de las cualificaciones
profesionales y la homologacion de los estudios en cuidados paliativos.

Insiste en la necesidad de redes de referencia para los cuidados paliativos y su integracion en
los procesos de tratamiento oncologico a todos los niveles, especialmente en hospitales de
especialidades, centros de atencion primaria, cuidados paliativos hospitalarios y domiciliarios, asi
como la necesidad de integracion territorial hospitalaria.

Subraya la necesidad de acceso de los pacientes a los servicios de cuidados de apoyo y paliativos
(incluidos los servicios psicooncologicos) y de vigilar las posibles desigualdades.

Pide una cooperacion mas profunda entre los sistemas sanitarios y los sistemas de asistencia
social.

Y, ademas, solicita a la Comision Europea:

Que apoye y coordine el intercambio regular de informacion y la aplicacion de las mejores
practicas en materia de cuidados paliativos hospitalarios y domiciliarios a escala de la Unidn, asi
como apoyo a la investigacion en esta materia.

2.3 Marco nacional del abordaje de los
cuidados paliativos

Desde 1995, la atencion paliativa a enfermos terminales se incluye en las prestaciones del Sistema
Nacionalde Salud (SNS)® recogiendo el sentir de profesionales sanitarios y entidades, como la Asociacion
Espanola Contra el Cancer, que senalaban la necesidad de abordar el cuidado de las personas que se
enfrentan a la progresion de su enfermedad y al final de su vida.

En 2001 se establecio el marco normativo de los cuidados paliativos en Espana a partir de la aprobacion
del “Plan Nacional de Cuidados Paliativos™ que instaba a las Comunidades Autéonomas (CCAA) a
desarrollar medidas para mejorar la calidad de vida de las personas en situacion terminal y sus familias,
garantizando los cuidados paliativos segun los principios rectores del SNS.

Posteriormente, la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesién y calidad del Sistema Nacional de Salud®,
incluye la atencion paliativa a enfermos terminales dentro de las prestaciones de atencion primaria
(Articulo 12)y de atencion especializada (Articulo 13). Ademas, su articulo 8 contempla que las prestaciones
sanitarias del catalogo se haran efectivas mediante la cartera de servicios comunes.

05

En el Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de servicios co-
munes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacion® (Tabla 2) se desarrolla
el contenido de dichas prestaciones:

ANEXO IlI. Cartera de servicios ANEXO lll. Cartera de servicios
comunes de atencion primaria comunes de atencion especializada

Comprende la atencion integral, individualizada y continuada de personas con enfermedad en situacion avanzada, no
susceptible de recibir tratamientos con finalidad curativa y con una esperanza de vida limitada (en general, inferior a
6 meses), asi como de las personas a ellas vinculadas. Su objetivo terapeutico es la mejora de su calidad de vida, con
respeto a su sistema de creencias, preferencias y valores.

Esta atencion, especialmente humanizada y personalizada, se presta en el domicilio del paciente o en el centro sanitario,
si fuera preciso, estableciendo los mecanismos necesarios para garantizar la continuidad asistencial y la coordinacion con
otros recursos y de acuerdo con los protocolos establecidos por el correspondiente servicio de salud. Incluye:

1. Identificacion de los enfermos en situacion terminal segun los criterios diagnosticos y la historia natural de la enfermedad.

2. Valoracion integral de las necesidades de pacientes y cuidadores/as y establecimiento de un plan de cuidados escrito que
incluya medidas preventivas, recomendaciones higienico-dietéticas, control de los sintomas y cuidados generales.

3. Valoracion frecuente y control de sintomas fisicos y 3. Valoracion frecuente y control de sintomas fisicos y
psiquicos, indicando el tratamiento farmacologico psiquicos, realizando los examenes y procedimientos
y no farmacologico del dolor y de otros sintomas. diagnosticos necesarios e indicando el tratamiento
Informacion y apoyo al paciente en las distintas fases farmacologico y no farmacologico del dolor y de
del proceso. otros sintomas. Informacion y apoyo al paciente en las

distintas fases del proceso.

4. Informacion, consejo sanitario, asesoramiento y apoyo a las personas vinculadas al paciente, especialmente al
cuidador/a principal.

5. En las situaciones que lo precisen, y particularmente en los casos complejos, se facilita la atencion por estructuras
de apoyo sanitario y/o social o por servicios especializados, tanto en consultas como en el domicilio del paciente o
mediante internamiento, en su caso.

Tabla 2. Resumen cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud.

Desde entonces ha habido varios intentos en diferentes legislaturas para aprobar una ley estatal sobre
los cuidados paliativos sin que, a fecha de la publicacion de este informe, haya prosperado ninguno.
Son algunas comunidades autonomas las que se han adelantado al Gobierno central, dotando de un
rango mayor a las garantias para que todas las personas tengan acceso a esta prestacion aprobando
leyes en sus territorios. Este es el caso de 10 comunidades autonomas: Andalucia®, Aragon®®, Asturias?,
Islas Baleares®, Canarias®, Comunidad Valenciana®?, Galicia?3, Comunidad de Madrid®, Navarra® y
Pais Vasco?. Sin embargo, seria deseable avanzar hacia una ley estatal que armonizara los diversos
desarrollos normativos autonodmicos sobre este particular para garantizar la plena equidad en el acceso
a los cuidados paliativos en todo el territorio espanol.

En 2007, el Ministerio de Sanidad y Consumo publico la primera “Estrategia en Cuidados Paliativos del
Sistema Nacional de Salud’, en la que se reconocia una implantacion desigual y limitada del anterior
Plan Nacional?”. Esta primera Estrategia fue aprobada por unanimidad en el Consejo Interterritorial,
con el objetivo de mejorar la calidad y homogeneidad de la atencion paliativa mediante un modelo
interdisciplinar, basado en la coordinacion entre los niveles y recursos asistenciales de cuidados paliativos
y el compromiso de las CCAA4,

En 2010, el Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad llevo a cabo una actualizacion de esta
Estrategia en el marco del Plan de Calidad para el SNS, de manera consensuada con el conjunto de
CCAA, Sociedades Cientificas y Organizaciones de Pacientes. Tras ello, en 2012, el Ministerio de Hacienda
y Administraciones Publicas, junto a la Agencia Estatal de Evaluacion de las Politicas Publicas y la
Calidad de los Servicios, llevo a cabo una evaluacion de los resultados de la Estrategia (“Evaluacion
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de los resultados de la Estrategia de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud”) en la que se
establecieron una serie de recomendaciones.

La Estrategia constaba de cinco capitulos que incluyen objetivos y recomendaciones relativos a: Atencion
integral, Organizacion y Coordinacion, Autonomia de los pacientes, Formacion e Investigacion, y es fruto
del consenso entre representantes de las comunidades autonomas, las sociedades cientificas, y las
asociaciones de la sociedad civil. En este documento se establecen los estandares minimos a desarrollar
en todo el territorio espanol para proveer una atencion adecuada a las personas enfermas que necesitan
cuidados paliativos y a sus familias.

Todas las comunidades autonomas han desarrollado planes, estrategias o programas de cuidados
paliativos que se elaboran siguiendo las pautas y objetivos senalados en la Estrategia en Cuidados
Paliativos del SNS.

En la Figura 1 podemos seguir el desarrollo normativo de los cuidados paliativos en Espana. Actualmente
solo tres comunidades autonomas tienen publicado un plan de cuidados paliativos actualizado:
Extremadura (Plan estratégico de Cuidados Paliativos 2020-2024), Canarias (Estrategia en Cuidados
Paliativos 2018-2021) y las Islas Baleares (Programa de Cuidados Paliativos 2019-2023). En el caso de
los planes de cuidados paliativos de la Comunidad de Madrid y el Pais Vasco han sido actualizados en
sucesivas ediciones hasta 2020.

Atencion

domiciliaria Asturias-ley
aenfermos Baleares-ley
terminales Canarias-ley

prestaciones Leyde Com. Valenciana-ley

sanitarias Cohesiony Carterade Estrat'\e‘gia en CCPPdel
(Real Calidad del serviciosdel  Estrategia en CCPP del SNS 2010-2014 Aragon-ley.
Decreto) SNS SNS SNS 2007 Andalucia-ley Navarra-ley

Galicia-ley Evaluacion de
Madrid-ley la Estrategia en
Pais Vasco-ley CCPP

1995 2002 EFLLk! m P10 sl 2007-2008 2009 - 2010 BFLEEM 2014 - 2018 EFL 1

Extremadura” Madrid Murcia Andalucia Aragén Ceutay Canarias’

Pais Vasco Cantabria Asturias Melilla Castillay Leon
Galicia Baleares” Castilla-La Mancha
Comunidad Valenciana Cataluna (Bases)

Navarra
La Rioja

“Planes de cuidados paliativos actulizados a 2021.

Figura 1. Marco normativo de los cuidados paliativos en Espana. Fuente de informacion: paginas web de las comunidades y ciudades autonomas y Boletin Oficial
del Estado. Elaboracion propia.

Un elemento relevante de las leyes, los planes y/0 estrategias de cuidados paliativos es la evaluacion
de estos; aspecto clave para una adecuada planificacion de las actuaciones y recursos para el desarrollo
equitativo y con la calidad esperada de esta prestacion sanitaria.

En el marco estatal, la ultima actualizacion de la Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS ha sido
evaluada en 2022, pero a la fecha de elaboracion del presente informe, la publicacion de la evaluacion
de la Estrategia esta aun pendiente, a la espera de ser aprobada en el Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud. Dicha evaluacion sera la base para una nueva revision prevista por el Ministerio de
Sanidad y largamente demanda por las asociaciones civiles y las sociedades cientificas.

Por otro lado, analizando la informacion publicada en las paginas web de las comunidades autonomas
sobre evaluaciones de sus leyes y/0 planes de cuidados paliativos, solo se han encontrado informes
especificos en las comunidades autonomas de Andalucia®®, Aragon® y Pais Vasco®. Cabe senalar que la
fecha de publicacion de alguna de estas evaluaciones supera los cinco anos, sin haberse localizado un
informe posterior actualizado y solo hacen referencia al cumplimiento de las leyes autonomicas sobre
este asunto.

Si bien no se han podido encontrar informes de evaluacion de planes, estrategias y/o programas de
cuidados paliativos publicados por las Consejerias autondmicas, los planes mas recientes como los de
Extremadura, Baleares, Canarias, Castillay Ledn o la Comunidad de Madrid incorporan conclusiones de
la evaluacion realizada del plan o estrategia anterior.
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En el caso de Andalucia ha sido una institucion publica no sanitaria la que ha elaborado informes de
analisis de la situacion de los cuidados paliativos. En 2017, el Defensor del Pueblo Andaluz elabor6 un
informe especial® para el Parlamento de Andalucia sobre el cumplimiento de la ley andaluza de derechos
y garantias de la dignidad de las personas en el proceso de la muerte. En este informe se conto con la
participacion de pacientes, cuidadores, asociaciones, profesionales sanitarios y gestores.

Estimacion de la poblacion con necesidades

paliativas y recursos disponibles

3.1 Estimacion de la poblacion potencialmente
susceptible de recibir atencion paliativa

Diferentes grupos de investigacion han desarrollado distintos meétodos para estimar el numero de
personas que fallecen cada ano siendo potenciales beneficiarios de atencion paliativa especializada, en
funcion de la prevalencia de distintas patologias y su sintomatologia asociada. Uno de los mas utilizados,
tomado como referencia tanto por SECPAL32 como por la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema
Nacional de Salud (en su actualizacion de 2010-2014) es el de McNamara et al.3® , que a partir de un
grupo de trabajo compuesto por expertos de diferentes areas relacionadas con los cuidados paliativos,
llegaron a un consenso “de minimos" del tipo de patologias que, siendo causa primaria de fallecimiento,
implican la potencial necesidad de unos cuidados paliativos en, al menos, el ultimo ano de vida del
paciente.

PATOLOGIA CODIGOS UTILIZADOS DE LA CIE10

Tumores malignos Co0-Cg7

K703+K704+K711+K713+K714+K715+K717+K721+K729+K74
G10+G12.2+G20+G30+G31
B20+B211B22+B23+B24

Tabla 3 Operacionalizacion de las patologias minimas susceptibles de recibir cuidados paliativos, siguiendo la adaptacion del Ministerio de Sanidad4 de los criterios
de McNamara et al.3

Siguiendo estos criterios, y a partir de los ultimos microdatos de fallecimientos por causa de muerte
disponibles en el INE, correspondientes al total de fallecimientos en Espana en el ano 2020, se han
clasificado entre aquellos que entrarian dentro de los criterios “de minimos" de McNamara como
patologias potenciales de recibir cuidados paliativos, y aquellos que no; y a su vez se han separado entre
aquellos derivados de causas oncoldgicas y no oncoldgicas. En la Tabla 4 se ha realizado un resumen
del modelo de estimacion, cuyos principales resultados serian que, en Espana durante el ano 2020,
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habria fallecido un minimo de 183.119 personas que, por la sintomatologia asociada a su enfermedad,
habrian requerido de la recepcion de cuidados paliativos. De esta poblacion, el 61,6% corresponderia a
pacientes oncologicos, y esto implica para el total de Espana una tasa de 386 personas por cada 100.000
habitantes.

2020

No es Sies SIEES Poblacion Total, Porcentaje Poblacion Tasa de
poblacion poblacion poblacion potencial fallecimientos | de poblacion total poblacion
potencial potencial potencial paliativa potencial potencial
paliativa paliativa no | paliativa total paliativa paliativa por
oncologica | oncologica oncologica cada 100k
frente a total habitantes
potencial

48345 30564 78909 60'1% 8464411
e
Asturias
P 161 18 1 14578 65.8% 101878 1,
Principado de -
Balears‘ Illes 4838 61'1% SO
2175952
“ 582905
Castilla-La
18530 o] 611 10 26240 8% 2045221 .0

Comunitat

. 28501 81 12 20532 0 60,4% 0 06,0

Madrid
P i 13261 20 66206 63, 6779888 06,1

Comunidad de = o -
Murcia, Region >

de 7026 2261 3075 5336 12362 57.6% 1511251 3531
Navarra,

Comunidad 4110 971 1657 2628 6738 63,1% 661197

Foral de
- 66'4%

=

TOTAL, ESPANA 310657 70378 112741 183119 493776 61,6% 47450795 385,9

Tabla 4. Estimacion de poblacion minima potencialmente con necesidades paliativa en funcion de la causa de muerte, por CCAA, en 2020

Esta tasa de necesidades paliativas es significativamente heterogénea a lo largo de las distintas CCAA,
debido a la estructura demografica de cada territorio, asi como a diferencias entre la prevalencia de las
distintas patologias incluidas en este criterio.

o

9

322,6 P

.

270,8

240

Figura 2. Mapa de coropletas con las tasas de poblacion fallecida con potencial necesidad paliativa por cada 100.000 habitantes, 2020

3.2 Evolucidén del lugar de fallecimiento de la
poblacién oncoldégica en Espana

El lugar del fallecimiento de una persona con una enfermedad en fase terminal, y si este es acorde a
sus deseos, es uno de los principales indicadores de calidad de un sistema de cuidados paliativos y de
acompanamiento al final de la vida. Esta no fue una decision arbitraria, ya que, tanto la poblacion general,
como los propios pacientes de cancer avanzado preferian morir en su domicilio3433°, Los estudios con
poblacion oncologica muestran que el 66.1% de las personas con cancer avanzado prefiere morir en su
domicilio¥. Algunos autores, como Kehl® y Ruiz-Ramos3®, consideran que el fallecimiento en domicilio
podria resultar importante para el paciente al proporcionarle control de la situacion, mayor privacidad
y la posibilidad de no ser desconectado de su entorno social cotidiano y experimentar sensacion de
normalidad en los ultimos dias de vida.

Teniendo en cuenta las mejoras en calidad de vida de la poblacion afectada, asi como la relacion coste-
eficiente de los cuidados paliativos en domicilio, resulta llamativo que en Espana la gran mayoria de las
muertes por cancer ocurren en los hospitales#. En la figura 3 se detalla la evolucion del porcentaje de
exitus por lugar de fallecimiento desde el ano 2012 al 2020.
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7.1% 7% 7.3% 7.6% 7.5% 7.7% 7.7% 7% e
60,1% 61,2% 61,5% 61,8% 64% 64,2% 65,4% 66,4% 60,6%
. 2 4 4
2012 2013 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021
. Domicilio Lugar de trabajo u Otro lugar
Hospital . No consta

Residencia Socio-Sanitaria

Figura 3. Evolucion del porcentaje de exitus de pacientes oncolégicos, por lugar de fallecimiento

0,17 ]
El porcentaje de fallecidos en domicilio por causas oncologicas fue decreciendo sistematicamente ) # l/ 0.66
® ' !
L 4

entre 2012 y 2019 de una forma mas o menos acusada para, posteriormente, experimentar un fuerte

crecimiento en elano 2020. En este sentido, hay que subrayar que dicho crecimiento viene explicado por &58

el significativo impacto que tuvo la emergencia global originada por la COVID-19 en el sistema sanitario;
lo que supuso un cambio en la atencion asistencial de manera generalizada por las recomendaciones
sanitarias que priorizaron la atencion de los pacientes criticos o la distribucion equitativa de recursos,
bajo la amenaza continua a lo largo del todo el periodo pandémico de saturacion de los servicios

Figura 4. Mapa de coropletas con el riesgo relativo de fallecer en domicilio frente a hospital en poblacion oncologica. 2020.

asistenciales. 2019 2020 Crecimiento
Respecto a la disminucion mantenida de fallecimientos en el domicilio a lo largo del periodo de Mel'ua~ - - —
tiempo analizado, a excepcion del citado 2020 (como podemos ver en la Tabla 5), coinciden con los Catalufia L = S
hallazgos encontrados por Cabanero-Martinez (2020) que analizaba, con un estudio similar, el periodo Castilla-La Mancha 39.3% 105%
comprendido entre 2012-2015%. Los datos de Espana son congruentes con los observados en otros Extremadura 24,9% 34,5% 9.5%
paises con sistemas de atencion paliativa menos desarrollados, como son Grecia y Portugal42. Por otro Cantabria 28,6% 37.5% 8.9%
lado, un elevado porcentaje de muertes en el hospital es un rasgo propio de paises en los que el sistema Rioja, La 23.6% 2.2% -
de atencion dota a los hospitales de un papel decisivo en la atencion a pacientes oncologicos al final de Andalucia o o -
la vida, como ya mostraban los hallazgos encontrados por Cohen et al. (2015) en paises como Francia, : : :
Espana, Bélgica, Republica Checa, Hungria, Canada y Corea (paises donde mas del 60% de las muertes Asturias, Principado de SH0E S0 e
por cancer ocurren en el hospital)®. cesilalEen 2uzs 279% 77%
Aragon 23.8% 31.3% 7.5%
Otra variable que se han relacionado con el lugar de fallecimiento tiene que ver con las politicas sanitarias - :
dirigidas a los cuidados al final de la vida. Este aspecto es especialmente relevante en nuestro pais, e =
donde este tipo de politicas se encuentran bajo la responsabilidad de las comunidades autbnomas. Galicia et ik
Diversos estudios han destacado variaciones por CCAA respecto al lugar de fallecimiento, y nuestros Comunitat Valenciana 35.3% 417% 6.4%

datos muestran diferencias territoriales significativas en lo relativo a las muertes en el domicilio. Pais Vasco 26.9% Gk 6.3%

Canarias 14,4% 20,6% 6,3%

Balears, Illes 171% 227% 55%

Navarra, Comunidad Foral de ‘ 25,7% 31.2% 5,5%

[of=11] ¥ 38.2% 35.3% -2,9%

Tabla 5. Porcentaje de la poblacion oncologica que fallece en su domicilio frente al total de fallecidos por causas oncoldgicas, por CCAA. 2019 y 2020
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3.3 Recursos asistenciales de cuidados paliativos
en Espana

La primera condicion para estar bien atendido es disponer de servicios sanitarios que presten la
asistencia que se necesita; en este caso, unidades de cuidados paliativos. Como hemos mencionado
con anterioridad, segun la EAPC, el numero 6ptimo de recursos especializados de cuidados paliativos
para una atencion adecuada es de 2 por cada 100.000 habitantes, uno de atencion en el domicilio y otro
de atencion hospitalaria.

Atendiendo a la SECPAL y al equipo ATLANTES del Instituto Cultura y Sociedad de la Universidad de
Navarra#, en Espana contamos con un total de 201 recursos asistenciales de Cuidados Paliativos que
cumplen completamente con los criterios establecidos por la SECPAL (con datos del Geodirectorio
de recursos de cuidados paliativos, en su ultima actualizacion de diciembre de 2017). Ademas, se han
localizado otros 130 recursos asistenciales sin clasificar (cumplen solo parcialmente los criterios SECPAL)
y de 50 recursos no asistenciales (asociaciones, centros de investigacion, etc.).

Siseguimos la clasificacion del Atlas Europeo de Cuidados Paliativos*s, se identifican un total de 260 recursos,
lo que implica una tasa de 0,6 por cada 100.000 habitantes, ligeramente inferior a la tasa europea (0,8 por
cada 100.000 habitantes), pero claramente por debajo del estandar 6ptimo recomendado por la EAPC.

Total 260

Programas hospitalarios 63
Hospicios para pacientes internados 1
Programas domiciliarios 100
Equipos de soporte hospitalario 88
Equipos mixtos 8

Servicios por cada 100.000 habitantes (Espana) 0,6

Servicios por cada 100.000 habitantes (Europa) 0,8

Tabla 6. Numero de recursos paliativos para adultos en Espana siguiendo los datos del Atlas Europeo de Cuidados Paliativos (2019)%

Si hacemos el gjercicio de construir tasas por CCAA a partir del directorio de SECPAL, para obtener
una comparativa del territorio nacional, vemos algunas CCAA que estan mas cerca de la tasa de
recursos recomendada (como Murcia, Ceuta, Melilla o Pais Vasco), mientras que otras se encuentran
significativamente por debajo, como la Rioja o Canarias.

0,73

S g i =

4

1,20

Figura 5. Numero de recursos paliativos para adultos en Espafia por cada 100.000 habitantes, conforme a los datos de SECPAL. Geodirectorio de recursos de
cuidados paliativos. Diciembre de 201745

No obstante, hay que tener en cuenta que, ademas de disponer de unidades de cuidados paliativos
especializados en la proporcion recomendada, es necesario que esta atencion llegue a todas las
personas susceptibles de necesitarla. En nuestro pais, en un comunicado emitido en 2019, la SECPAL
denuncio que los cuidados paliativos especializados no alcanzan a toda la poblacion que los necesitaria.

Percepciones y actitudes de los profesionales
y usuarios sobre los cuidados paliativos en
poblacion oncologica

Tras hacer una revision de los antecedentes, situacion actual y principales indicadores cuantitativos
disponibles en el ambito de los cuidados paliativos, parece imperativo que se revisite este campo,
especificamente en el caso de los pacientes oncologicos, con una metodologia que evidencie las
nuevas problematicas y desafios a los que se enfrenta, desde la perspectiva tanto de los/as expertos/
as y profesionales que trabajan en ella como de sus usuarios.

14



Por ello, en este capitulo daremos cuenta de los principales resultados de la investigacion de caracter
cualitativo realizada, disenada para dar cuenta de todas estas problematicas desde una perspectiva
analitica y comprensiva, que parte de los siguientes objetivos especificos.

4.1 Ojetivos

Caracterizar la situacion general de los cuidados paliativos y acompanamiento al final de la vida
en Espana, en lo referente a la situacion y necesidades especificas de la poblacion oncologica.

Detectar y ponderar las necesidades surgidas en el ambito de los cuidados paliativos dirigidos
a la poblacion oncolégica (indicadores de calidad, dotacidn de recursos, atencion domiciliaria,
formacion, investigacion, protocolos de derivacion, etc.) asi como los desafios futuros.

Buscar consensos entre los y las profesionales para identificar los desafios mas acuciantes a los
que se enfrentara el ambito de la atencion al final de la vida en el futuro proximo, cuales son las
acciones que deberian realizarse por parte de la administracion, tercer sector, etc. y la aportacion
de nuevos enfoques (comunidades compasivas, etc.)

4.2 Metodologia

Este estudio se ha desarrollado mediante metodologia cualitativa con el propésito de dar respuesta a
sus objetivos. En la lectura de los resultados debe tenerse en cuenta que en este no han participado
profesionales de Atencion Primaria (AP) (medicina y enfermeria). Por ello, los resultados obtenidos
acerca del manejo de los Cuidados Paliativos (CP) en Espana vy, especificamente, de la situacion y rol de
Atencion Primaria en este corresponden a la perspectiva y experiencia de oncologos/as, meédicos/as
de cuidados paliativos, psicologos/as, trabajadores/as sociales y enfermeria de atencion domiciliaria.

Asimismo, ha de considerarse que los resultados sobre la experiencia de las personas con enfermedad
oncolégica y necesidades paliativas se ha obtenido a traves de la perspectiva de los familiares que los
acompanaron durante la etapa final de la vida.

En la figura 6 se pueden observar de manera grafica las diferentes fases y actividades principales del
proyecto.

Lanzamiento del proyecto
Concrecion de objetivos y metodologia del proyecto

Diseno del proyecto

Revision bibliografica

Diseno de los grupos de discusion y entrevistas
(composicién y guiones)

Analisis
Realizacion de grupos de discusion y entrevistas con

profesionales y con familiares.
Identificacion de barreras y propuestas de mejora.

Descripcion de la situacion

Redaccion del resumen gjecutivo y documento
extenso del proyecto

Figura 6. Diagrama de las fases del proyecto
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4.21 Revisidon bibliografica

Con la finalidad de conocer la situacion actual de los cuidados paliativos en Espana se realizaron diversas
busquedas bibliograficas en las bases de datos de PubMed, ademas de una busqueda de planes de
salud y estrategias de cuidados paliativos en general, tanto a escala nacional como autonémica.

4.2.2. Grupos de discusion y entrevistas

Se realizaron cuatro grupos de discusion y tres entrevistas en profundidad con profesionales sanitarios
y psicosociales, con conocimiento y experiencia en el abordaje y manejo de los cuidados paliativos. Por
otra parte, se llevaron a cabo tres entrevistas a familiares de pacientes oncologicos ya fallecidos, que
recibieron cuidados paliativos en la fase final de su enfermedad.

Se escogieron ambastécnicas debido a sucomplementariedad en cuanto altipo de resultados obtenidos.
Por un lado, el grupo de discusion es una técnica de generacion de consenso entre los profesionales de
un grupo, lo que permite recoger las principales imagenes sociales sobre los cuidados paliativos entre
los diferentes perfiles profesionales vinculado a los mismos.

Por otro lado, la entrevista en profundidad con informantes expertos nos permite un acercamiento
detallado al por qué de ciertas problematicas y desafios detectados.

Los objetivos de los grupos de discusion y entrevistas a profesionales sanitarios y del ambito psicosocial fueron:

Conocer la experiencia de los profesionales sanitarios que intervienen en el abordaje los cuidados
paliativos en el proceso asistencial.

Describir los actuales recursos y servicios ofrecidos en el contexto de los cuidados paliativos.

Profundizar en las necesidades especificas de gestion en la prestacion de CP: recursos, servicios,
e indicadores de calidad entre otros.

Por su parte los objetivos de las entrevistas con familiares de pacientes fueron:

Conocer la experiencia de las personas con cancer en el circuito sanitario de los cuidados
paliativos.

Describir los actuales recursos y servicios ofrecidos en el contexto de los cuidados paliativos.

Profundizar en la situacion de las necesidades especificas de las personas con cancer en todo el
proceso de atencidn en la fase de CP (emocionales, sociales, familiares y espirituales).

En conjunto han participado en los grupos de discusion y entrevistas un total de 21 profesionales
que fueron reclutadas por su experiencia y conocimiento acerca de los cuidados paliativos desde la
perspectiva social y sanitaria.

4.2.3 Metodologia de trabajo

La totalidad de grupos de discusion y entrevistas se realizaron en formato virtual mediante la plataforma
Microsoft Teams en los meses de junio y julio de 2022, teniendo una duracion de entre 1,5 horas y 40
minutos.

Tanto los grupos de discusion como las entrevistas fueron conducidas por investigadoras con experiencia
en dinamizacion de grupos y ajenas al objeto de estudio. Para ello, con anterioridad a las sesiones,
se disenaron dos guiones estructurados (uno para los grupos y entrevistas a profesionales y otro para
las entrevistas a familiares) por dimensiones de analisis que, a su vez, contenian una clasificacion de
preguntas de interés dirigidas a extraer el maximo de informacion posible de acuerdo con los objetivos
del estudio. Estas preguntas han permitido extraer informacion relevante que posteriormente ha sido
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analizada y categorizada de acuerdo con diferentes tematicas o barreras detectadas respecto situacion
actual del abordaje y manejo de los cuidados paliativos en Espana. Algunos de los fenomenos descritos
en el apartado del abordaje actual de los cuidados paliativos en Espana habian sido previamente
contemplados en los guiones, mientras que otros fueron detectados en las sesiones dando lugar a nuevas
variables de analisis.

Profesionales sanitarios y psicosociales

Acceso a los cuidados paliativos.
Proceso asistencial de los cuidados paliativos.

Recursos asistenciales en cuidados paliativos.

Profesionales sanitarios y psicosociales

Proceso asistencial de los cuidados paliativos: circuito sanitarioy modelo
actual de cuidados paliativos.

Necesidades de pacientes y familiares: impacto piscosocial de la
enfermedad y recursos para el manejo del impacto psicosocial y el final
de la vida.

Figura 7. Dimensiones de analisis los grupos de discusion y entrevistas

4.3 Resultados

En este apartado se exponen las principales necesidades y desafios apuntadas por el conjunto de
participantes en los grupos de discusion y entrevistas. Especificamente, se describen los desafios en
los ambitos del acceso a los cuidados paliativos, la continuidad asistencial, la atencion integral y el
conocimiento de pacientes y familiares sobre los cuidados paliativos.

4.3.1 Problemas de acceso a los cuidados paliativos en Espana

La atencion paliativa no es accesible al conjunto de la poblacion que cumple tales criterios y su abordaje
difiere entre CCAA. Desde la perspectiva de los profesionales sanitarios y psicosociales consultados
en este estudio la principal problematica que dificulta el acceso a los cuidados paliativos es el déficit
de implantaciéon de la “Estrategia de Cuidados Paliativos del SNS" en la mayoria de las Comunidades
Autonomas. Este hecho favorece la inequidad territorial en el acceso a los diferentes servicios de
cuidados paliativos por parte de las personas con patologias oncologicas y a la heterogeneidad de
estos.

Las causas fundamentales de tal déficit de implantacion de la Estrategia son la ausencia de una
especialidad reconocida en cuidados paliativos que, a su vez, origina un déficit de formacion en cuidados
paliativos y de recursos especificos, que imposibilitan hacer efectivo el derecho de los pacientes en fase
terminal a recibir atencion paliativa especializada, reconocido en la legislacion espanola. En Espana no
existe un perfil especifico de competencias en el ambito de los cuidados paliativos para poder garantizar
que los pacientes y sus familias sean atendidos por profesionales capacitados y que esta atencion sea
universalmente accesible, mientras que en Europa ya 13 paises cuentan con esta especialidad’.
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Con el actual sistema de cuidados paliativos no es posible atender
nial 40% de las personas con necesidades paliativas.

Médico paliativista.

Problemas de acceso a los cuidados paliativos en Espana

Déficit de implantacion de la Estrategia
Nacional de Cuidados paliativos

Consecuencias del déficit de implantacion

Inequidad territorial en el acceso a los
cuidados paliativos

Heterogeneidad de los cuidados paliativos

Falta de reconocimiento de la especialidad
de cuidados paliativos en el SNS

Deficit de formacion especifica en cuidados
paliativos

Deficit de recursos para la prestacion de los
cuidados paliativos como consecuencia de:
- La propia ausencia de una especialidad
de medicina paliativa
- Elimpacto de las crisis economicas/
sanitarias

Figura 8. Esquema de problemas de acceso a los cuidados paliativos

Destacan una serie de variables sociales que contribuyen a dificultar el acceso a los cuidados paliativos,
que son la soledad no deseada y la ausencia de una red de apoyo social que pueda brindar apoyo en los
cuidados informales que requieren la fase final de la vida, residir en entornos rurales y no disponer de un
entorno residencial adecuado para las nhecesidades propias de la atencion paliativa.

Principales variables sociales que dificultan el acceso a los cuidados paliativos

Ausencia red Residencia en Inadecuacion
Soledad de apoyo entorno rural residencial

Cambios en la estructura  Las personas que Menor disponibilidad de Déficit de ajustes
social (descenso de cuentan con el soporte recursos y dispositivos o de condiciones
natalidad y cambios en de un/a cuidador/a de CP en las zonas habitacionales para la

la composicion de los informal no pueden rurales: adecuada prestacion de
hogares/familias). optar a recibir CP Elevada dispersion los cuidados paliativos
domiciliarios ni fallecer geografica en CCAA en el domicilio (barreras
en su dominio. de mayor tamafio. arquitectonicas, vivienda
Distancia entre los insegura,..).
recursos de CPy el
domicilio.

Déficit de recursos.

Figura 9. Esquema de variables sociales que dificultan el acceso a los cuidados paliativos

18



A. El fenomeno de la soledad no deseada es cada vez mas frecuente en la sociedad espanola como
consecuencia, fundamentalmente, del aumento del envejecimiento poblacional y los cambios
en la estructura social derivados del descenso de natalidad y los cambios en la composicion de
los hogares. La soledad afecta especialmente a la poblacion de edad avanzada, pero también a
personas jovenes con patologias oncologicas. Por lo general, las personas que viven en soledad
no cuentan con el soporte de un cuidador/a informal (familiares o personas allegadas), por
lo que no pueden optar a los cuidados paliativos domiciliarios ni fallecer en el domicilio, sino
unicamente a los hospitalarios o residenciales (en el caso de las personas de la tercera edad). En
particular, los pacientes mas jovenes se enfrentan a un mayor déficit de recursos asistenciales,
ya que unicamente pueden optar a la atencion hospitalaria (hospitales de cronicos o agudos),
quedando excluida la atencidon en centros sociosanitarios o residencias.

La soledad es cada vez mas predominante en la sociedad
espanola, pero, sin embargo, los cuidados paliativos no se han
adaptado para dar respuesta a este fenomeno

Oncologo.

Cabe destacar que el hecho de no disponer de cuidados informales en el hogar no otorga
prioridad alguna para acceder a los cuidados paliativos hospitalarios o residenciales, por lo
que los pacientes oncologicos que no tienen a su alcance este recurso estan expuestos a una
situacion de mayor riesgo y desproteccion sanitaria y social, frente a quienes cuentan con una
red social mas amplia.

—hhk D
En la mayoria de los casos los pacientes prefieren fallecer en su
domicilio, pero se esta observando un incremento en el numero
de personas que optan por la atencion hospitalaria, debido a los
mejores cuidados que pueden recibir en ellos en comparacion
con el hogar

- ” J

Oncologo.

B. La residencia en entornos rurales, que afecta principalmente a las personas que reciben atencion
paliativa domiciliaria, donde la red de recursos y dispositivos destinados a los cuidados paliativos
es menor que en los nucleos urbanos debido principalmente a la mayor distancia entre estos y
el domicilio de los pacientes, la gran dispersion geografica en las CCAA de mayor tamano y el
déficit de recursos.

C. La inadecuacion del entorno residencial (barreras arquitectonicas, vivienda insegura, déficit
de ayudas tecnicas) de las personas con necesidades paliativas por el deficit de ajustes o de
condiciones habitacionales 6ptimas para la adecuada prestacion de los cuidados paliativos en el
domicilio.

En el estudio también se han identificado consenso entre los profesionales participantes que se
convierten en oportunidades de mejora para facilitar el acceso a los cuidados paliativos. Entre ellos
destacamos los siguientes:

19

Disenar e implementar una nueva Estrategia nacional de cuidados paliativos para la mejora del
abordaje de los cuidados paliativos centrada en las necesidades y expectativas de las personas
en tratamiento oncologico y sus familias.

Crear una Ley Nacional de cuidados paliativos que garantice el derecho y asegure la dotacion de
los recursos especificos necesarios para prestar una atencion paliativa que mejore la calidad de
vida de las personas y familias que se enfrentan a los problemas de salud oncologicos.

Crear y acreditar la especialidad en cuidados paliativos que permita garantizar la dotacion de
recursos humanos y materiales especificos para este tipo de atencion en el marco de dicha ley
nacional.

Disenar e implantar una capacitacion especifica de cuidados paliativos accesible desde diferentes
grados, postgrados y especialidades (medicina, psicologia, etc.).

Crear centros residenciales especializados en cuidados paliativos dirigidos a las personas
con necesidades paliativas y dificultades de acceso a los CP domiciliarios a causa de diversas
problematicas sociales (soledad, vivienda inadecuada, etc.) o por el deseo del paciente.

Favorecer el acceso a la atencion paliativa domiciliaria de las personas con necesidades paliativas
que no disponen de un cuidador/a informal y desean permanecer en el domicilio. En este sentido,
se ha destacado como modelo de referencia el Proyecto INTECUM, de los Servicios Sociales de
Castilla y Ledn, que ofrece a las personas con una enfermedad en fase avanzada o terminal
cuidados sanitarios y sociales para garantizar que pueda vivir en el hogar mientras evoluciona la
enfermedad*®.

Favorecer de forma sistematica el acceso precoz a los tratamientos paliativos a fin de realizar
una deteccion precoz de las posibles necesidades paliativas futuras. A pesar de la existencia
de evidencia sobre los beneficios clinicos de una atencion paliativa a las personas con cancer
en etapas tempranas de la enfermedad, segun el conjunto de profesionales consultados, estas
suelen ser derivadas en fases avanzadas de la misma, habida cuenta de que en la actualidad la
aplicacion combinada de ambos tipos de tratamiento no es comun. Mediante este cambio de
paradigma se facilitaria el diseno de un plan de cuidados paliativos personalizado.

Es necesario cambiar el concepto de los cuidados paliativos hacia
un concepto mas ablerto que tenga en cuenta en las diferentes
fases de la enfermedad oncologica

Psicooncologo.

Dotar de prestaciones o ayudas economicas a las personas cuidadoras informales con la
finalidad de apoyar economicamente la labor que desarrollan en el entorno familiar y asegurar
la permanencia de las personas que reciben cuidados paliativos en su domicilio cuando asi lo
desee y sea considere oportuno por sus profesionales de referencia (ej. renta basica/ingreso
minimo vital, ..).

4.3.2 Problemas y barreras que dificultan la continuidad
asistencial en los cuidados paliativos

En cuanto al proceso asistencial de los cuidados paliativos, el conjunto de profesionales que han
participado en este estudio considera que el retraso habitual en la derivacion de los pacientes a las
unidades de cuidados paliativos y el déficit de coordinacion entre los niveles asistenciales que intervienen
en el manejo de los cuidados paliativos constituyen los principales desafios para una adecuada
continuidad asistencial.
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Enrelacion coneldéficit de coordinacidonasistencial se han puesto de manifiestodiversos condicionantes
entre los que destacan la ausencia de una via de comunicacion entre los distintos niveles asistenciales; el
déficit de interoperabilidad de la Historia Clinica Compartida (HCC) entre Atencion Primaria (AP), Atencion
Especializada (AE) y los equipos de CP; la heterogeneidad del proceso asistencial y de derivacion de
los cuidados paliativos y la inexistencia de una figura referente en la coordinacion entre los diferentes
niveles asistenciales.

Segun la experiencia de los profesionales consultados, lo mas habitual es que la derivacion de las
personas con enfermedad oncologica a cuidados paliativos se realice desde AP, oncologia y en menor
proporcion desde unidades de cronicos complejos, geriatria, hospitalizacion a domicilio y hematologia
en el caso de tumores hematologicos.

Existe consenso respecto a la necesidad de que AP sea el nivel asistencial sobre el que pivote la
coordinacion del conjunto de servicios de cuidados paliativos y la atencion domiciliaria. En cambio, la
actual sobrecarga asistencial de AP impide que se realice una adecuada coordinacion entre los diferentes
profesionales que intervienen en el manejo de los cuidados paliativos, por lo que esta labor recae en los
centros y profesionales de las unidades de cuidados paliativos.

A este respecto, se ha destacado como ejemplo de buena practica la figura de la enfermera de gestion
de casos presente en la AP de Navarra, que ha permitido mejorar la coordinacion entre este nivel
asistencial y los equipos hospitalizacion domiciliaria.

En los equipos de cuidados paliativos que disponen de la figura
de un gestor/ de casos la coordinacion asistencial ha mejorado
considerablemente

Médico de AP

Por otra parte, el propio déficit de coordinacion asistencial favorece el retraso en la derivacion de
las personas con patologias oncolégicas a las unidades de cuidados paliativos. Este hecho se ve
agravado por la existencia de un conjunto de factores que se indican a continuacion:

Déficit de recursos y herramientas en AP para identificar las necesidades paliativas de la poblacion
con enfermedades oncologicas.

Déficit de formacion de los profesionales de AP y AE en materia de cuidados paliativos. En muchas
ocasiones esto lleva a un desconocimiento de los profesionales sobre la cartera de servicios
de los cuidados paliativos que refuerza la tendencia a derivar a los pacientes a estas unidades
unicamente en la etapa muy cercana a final de la vida.

Reticencia del paciente o familiar por el impacto emocional que genera afrontar el cambio a
un tratamiento paliativo, especialmente en aquellos mas vulnerables (pediatrico oncologico y
personas mayores); y el vinculo emocional creado con su oncologo/a.

Elevada carga asistencial de AP y de CP por la creciente demanda de este tipo de atencion que
dificulta la identificacion y gestion de todos los casos con necesidades paliativas.

Reticencia de profesionales de AE (oncologos/as y hematologos/as) a derivar a los pacientes a
otros servicios, ya que representan su referente asistencial tanto para el manejo del cancer como
de sintomatologia relacionada con otros problemas de salud.

Falta de Equipos de Soporte de Cuidados Paliativos, los cuales brindan apoyo a los profesionales
de AP y Atencidon hospitalaria (AH). Segun se ha apuntado, los pacientes cuya derivacion es
realizada por parte de estos equipos llegan a cuidados paliativos en fases mas tempranas que
quienes son derivados desde oncologia o AP.
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Cuando hay un equipo de soporte estructurado con profesionales
especializados los pacientes llegan a cuidados paliativos mejor
informados del diagnostico y pronostico, sus familias con
expectativas mas realistas y, asi, es mas sencillo trabajar con ellos.

De lo contrario, los pacientes suelen llegar en situacion de agonia con
pronostico de dias y sin posibilidad de recibir cuidados adecuados.
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Enfermera de paliativos

En conjunto, las barreras anteriormente descritas dan lugar a que, con frecuencia, el tratamiento paliativo
se inicie en estadios muy avanzados de la enfermedad, con un pronodstico de vida muy limitado que
limita la capacidad de trabajo de las unidades de paliativos e impacto en la calidad de vida del paciente.

La derivacion a las unidades de cuidados paliativos suele
producirse con retraso

Déficit de coordinacion asistencial Déficit de coordinacion asistencial

Heterogeneidad del proceso
asistencial de los CCPP.

Heterogeneidad del proceso de
derivacion.

Inexistencia de una figura referente
en los equipos de CCPP responsable
de la coordinacion entre AP, oncologia
y los equipos de CCPP.

Inexistencia de wuna via de
comunicacion entre los distintos
niveles asistenciales.

Déficit de interoperabilidad de la HCC

Déficit de coordinacion asistencial.
Déficit de recursos en AP para
identificar necesidades paliativas.
Elevada carga asistencial de AP y de
CCPP por la creciente demanda de
este tipo de atencion.

Reticencia de AE para derivar a sus
pacientes.

Reticencia de pacientes/familiares
por el impacto que genera el cambio a
un tratamiento paliativo.

Déficit de formacion sobre CCPP en

®

Inicio de los CPP en

estadios terminales,

cercanos a la frase
final de vida

entre AP, AE y los equipos de CCPP. APy AE.

Figura 10. Esquema de problemas que dificultan el acceso tempranos a los cuidados paliativos

Con este escenario, de descoordinacion y fragmentacion de los cuidados paliativos, es dificil que
los servicios de atencion continuada estén implantados de forma sistematica. Su disponibilidad esta
determinada por los protocolos de la Comunidad Autonoma o region sanitaria de referencia, el nivel
asistencial responsable (la responsabilidad de su prestacion suele recaer en los equipos de cuidados
paliativos) y el tipo de cuidados paliativos prestados. Generalmente, en la hospitalizacion domiciliaria y
residencial se dispone del servicio de atencién telefonica no continuado con una regularidad variable
(semanal, bimensual, ..), en el que no se integra la atencidn psicosocial. La frecuencia del seguimiento
presencial suele venir determinado por el nivel de complejidad de los y las pacientes ingresados. En
ausencia de este recurso, se produce un incremento de las visitas a los servicios de urgencias por
complicaciones que, mayormente, podrian atenderse en el entorno habitual de los cuidados paliativos
(domicilio y residencias).

Se ha detectado cierta desproteccion de familiares y pacientes en el ambito de los cuidados paliativos
domiciliarios como consecuencia de la ausencia de servicios de atencion continuada.
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Las familias se sienten desprotegidas, especialmente durante la
noche. Tienen que €jercer de enfermeros/as.”

‘Saber qué puedes contar con profesionales que esten disponibles
ante cualquier complicacion o duda que pueda surgir es muy
importante para el paciente porque les hace sentir desprotegidos.
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Familiar de paciente

Otro elemento fundamental que se ha detallado por la mayoria de los profesionales participantes en los
diferentes grupos ha sido la falta de coordinacion entre las unidades de cuidados paliativos del sistema
sanitario y los diferentes agentes del sistema social, tales como las residencias de personas mayores y
los recursos de los Servicios Sociales.

Siatendemos alasresidencias, se constata un déficit que viene generado por lainexistencia de protocolos
de coordinacion entre las unidades de cuidados paliativos (tanto hospitalarias como domiciliarias) y
estos dispositivos.

Las visitas a las personas que reciben cuidados paliativos en
residencias son mas espaciadas que a quienes se encuentran
hospitalizados en su domicilio.

Enfermera de cuidados paliativos

El modelo de coordinacion varia segun la estructura y/o capacidad del equipo humano que compone
las residencias, la Comunidad Autonoma y su hospital de referencia. En este sentido, se ha advertido de
la existencia de dos modelos de coordinacion predominantes:

1. Residencias formadas por equipos multidisciplinares con una adecuada capacitacion para ofrecer
cuidados domiciliarios a los residentes en los propios centros.

2. Residencias que no tienen integrado un equipo sanitario (médico/a y/o enfermeria) y estan
conformadas por gerocultores y que, por tanto, precisan derivar a los residentes oncologicos a
cuidados paliativos a través del hospital de referencia o AP.

 hk N

Hay muchas residencias que no tienen enfermeria ni medicos,/as
aurante el fin de semana, por lo que el sequimiento de las personas
en tratamiento paliativo deberia ser conjunto entre el medicora de la
residencia y AR, Sin embargo, es poco frecuente que la derivacion a
cuidados paliativos de las personas institucionalizadas sea realizada
por el médico de AP

N "/

Meédica paliativista
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De otra parte, el déficit de coordinacion entre los profesionales de cuidados paliativos y los servicios
sociales se produce con mayor frecuencia en los equipos basicos de cuidados paliativos sin la
participacion de trabajadores sociales en los equipos. La ausencia de protocolos de comunicacion entre
ambos sistemas imposibilita garantizar el acceso oportuno a los recursos sociales de todas las personas
con necesidades paliativas, dado el largo plazo de resolucion de las solicitudes de ayudas o recursos
sociales que, en ocasiones, supera la esperanza de vida de los pacientes en el momento de tramitarlas.

En cuanto al uso de los sistemas de informacion compartidos, se ha destacado la inaccesibilidad de
la HCC del sistema sanitario para los profesionales externos como el personal de las residencias y
los psicologos y trabajadores sociales del sistema social o de entidades privadas sin animo de lucro,
como la Asociacion Espanola Contra el Cancer y la Fundacion La Caixa, que prestan servicio o financian
equipos de atencion psicosocial en el domicilio. Dado que estos profesionales no estan habilitados para
registrar ni consultar la informacion clinica y social de los pacientes en los aplicativos informaticos, es el
medico/a de las unidades de CP quien la introduce en la HCC.

A la hora de establecer propuestas para la mejora de la continuidad asistencial en los cuidados paliativos
los profesionales identificaron las que se detallan en la tabla 6

PROPUESTAS DE MEJORA

Introducir la figura del gestor/a de casos en el proceso asistencial de los CP (medico/a de AP
o enfermeria) con el objetivo de favorecer la coordinacion y comunicacion entre los diferentes
niveles asistenciales implicados y el/la paciente.

Disefar los circuitos/flujos asistenciales de la atencion paliativa que garanticen a los pacientes
Coordinaciéon con necesidad de CP una atencion continuada en el tiempo y coordinada entre los diferentes
asistencial servicios, asi como definan el rol de los diferentes niveles asistenciales y profesionales en el
proceso asistencial.

Garantizar la interoperabilidad de la HCC entre los diferentes niveles asistenciales del sistema
sanitario que intervienen en la prestacion de la atencion paliativa (AP, Atencion Hospitalaria (AH)
y equipos de CP).

Ampliar la dotacion de recursos humanos de Atencion Primaria con el fin de favorecer la deteccion
precoz de las necesidades paliativas de todos los pacientes oncologicos y garantizar la derivacion
precoz a los servicios de cuidados paliativos.

Formar a los oncologos/as en el campo del proceso asistencial de los cuidados paliativos a fin
de capacitarles para identificar el momento preciso para derivar a los pacientes a las unidades
especificas.

Derivacion
a cuidados
paliativos

Disefar e implementar servicios de atencion continuada de las necesidades biopsicosociales de
las personas que reciben cuidados paliativos y sus familias, especialmente de aquellas que se
encuentran hospitalizadas en su domicilio o en residencias sociosanitarias.

Atencion
continuada

Promover la mejora de la coordinacion entre el sistema sanitario y el sistema social (recursos y
dispositivos sociales, servicios sociales, ..).

Definirelmodelo de coordinacion entre la atencion sanitaria y la atencion residencial, que incorpore
un protocolo de atencion a los cuidados paliativos en las residencias en materia de CP, con objeto
de estandarizar y homogeneizar el proceso asistencial de las personas institucionalizadas con
necesidades paliativas.

Crear sistemas de informacion compartidos entre el sistema sanitario y el sistema social
(residencias, trabajadores sociales y psicologos externos al SNS) en los que los profesionales de
ambos sistemas tengan capacidad para integrar, consultar y editar la informacion sanitaria y social
de los pacientes.

Formar al personal sanitario que integra las residencias sociosanitarias (especialmente a médicos/
as) en materia de CP con la finalidad de garantizar la atencion paliativa domiciliaria de los residentes
oncologicos con necesidades paliativas basicas y reducir asi a carga asistencial de los equipos de
cuidados paliativos.

Realizar reuniones de seguimiento de forma sistematizada entre los distintos niveles asistenciales

que participan en el manegjo de los pacientes oncologicos con la finalidad de favorecer la
coordinacion asistencial que repercuta en una derivacion mas temprana a las unidades de CP.

Coordinacion
entre
cuidados
paliativos y
el sistema
social

Tabla 7. Propuestas para la mejora de la continuidad asistencial
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4.3.3 Atencion integral en los cuidados paliativos

Como se adelantaba al inicio de este informe, existen diferentes tipos de equipos de cuidados paliativos
en la atencion hospitalaria y domiciliaria, que son los siguientes:

Atencion paliativa hospitalaria: equipos de soporte hospitalario, unidades de cuidados paliativos de
agudos y de media y larga estancia y servicios de especialidades de los hospitales de agudos 2.

Atencion paliativa domiciliaria: equipos de AP y equipos de soporte de atencion domiciliaria®”.

Actualmente en Espana, la estructura de tales equipos es muy heterogenea, ya que varia en funcion
de la Comunidad Autonoma y zona o region sanitaria de referencia, el ambito asistencial y el entorno
de residencia (rural o urbano). Ademas, no todos los dispositivos estan presentes en todas las regiones
sanitarias o Comunidades Autéonomas, como los equipos de soporte de atencion domiciliaria.

En téerminos generales, es posible identificar dos tipos de equipos en funcion de los profesionales que
los integran. Por un lado, los equipos basicos formados por un medico/a y enfermera/o y, por otro, los
equipos completos integrados por medicos/as, enfermera/o, psicologos/as y trabajadores/as sociales.

El final de la vida es una fase que precisa una diversidad de cuidados especializados y adaptados a las
diferentes necesidades de las personas con enfermedad oncologica y sus familiares, especialmente de
caracter psicoldgico y social, cuya garantia se encuentra recogida en la legislacion espanola mediante
la “Ley de Cohesion y Calidad en el Sistema Nacional de Salud"*®

En cambio, se han identificado una serie de barreras relacionadas con la atencion psicolégica y social en
los cuidados paliativos que impiden garantizar un abordaje integral de las necesidades paliativas.

Asi, se observa un déficit de profesionales del ambito psicosocial. Esta insuficiente dotacion de
recursos psicosociales dificulta la atencion a las necesidades psicologicas y sociales de las personas
que reciben cuidados paliativos y sus familias.

La falta de equipos completos conlleva la dependencia de convenios con el sector privado para
incorporar psicélogos/as y trabajadores sociales. Concretamente, algunas unidades de cuidados
paliativos que no disponen de profesionales psicosociales propios establecen acuerdos de colaboracion
con entidades como la Asociacion Espanola Contra el Cancer y la Fundacion La Caixa para desplegar
programas de Equipos de Atencion Psicosocial de (EAPS). Asimismo, en el entorno de los cuidados
paliativos hospitalarios ocasionalmente es posible recurrir a servicio de salud mental del hospital,
especialmente en casos de elevada complejidad.

Asimismo, por lo general, no se ofrece atencion espiritual de tipo alguno a las personas con cancer que
tengan necesidad de abordar ese aspecto en la fase final de su vida.

En cuanto a las intervenciones dirigidas a los cuidadores/as informales y/o familiares, sobresale la
escasez de programas estructurados de educacion sanitaria, apoyo psicolégico o manejo del duelo
previa y posteriormente al fallecimiento.

ki A

El sequimiento del duelo de los familiares es un problema de
salud publica, ya que las personas en duelo acuden mas a
AP y presentan mayor riesgo de desarrollar patologias como
la depresion, entre otras. A pesar de ello, los recursos para
atenderlos son muy escasos
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Psicologa clinica de cuidados paliativos
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Igualmente, se ha identificado la ausencia generalizada de acciones formativas sobre recursos y derechos
sociales existentes para mejorar la calidad de vida de las personas en cuidados paliativos y su entorno.

Las barreras previamente descritas generan un impacto negativo en el manegjo de los cuidados paliativos
tanto para las personas que los reciben como para sus familiares y los profesionales responsables de
prestarlos.

Por lo que concierne al impacto en pacientes y familiares se han manifestado los siguientes efectos:

- Déficit de informacion y herramientas para afrontar la fase final de la vida. Por todo ello, existen
personas en cuidados paliativos que llegan al final de vida sin haber recibido atencion psicologica,
social y/o espiritual.

+ Aumento del impacto emocional y social de la enfermedad oncologica.
- Déficit de comunicacion con los profesionales de cuidados paliativos.

+ Desinformacionsobre los derechosyrecursos disponibles parahacer frente a sus problematicas
sociales.

En cuanto al impacto de la insuficiente dotacion de recursos psicosociales en la labor asistencial de los
profesionales sanitarios y del ambito psicosocial se han resaltado las siguientes problematicas:

- Dificultad para elaborar planes terapéuticos de cuidados paliativos personalizados por el
desconocimiento sobre las necesidades emocionales y sociales de las personas y su entorno.

+ Dificultades de comunicacion con los y las pacientes y sus familiares.

- Déficit de comunicacion con el sistema social por la ausencia de trabajadores sociales que
puedan actuar como nexo de comunicacion desde el sistema sanitario.

La integracion de psicologos/as es esencial para ofrecer un
servicio integral a pacientes y familiares y ayudaria, tambien, a
atender las necesidades emocionales del equipo de paliativos.

Enfermera de atencion domiciliaria

Para finalizar este apartado, se enumeran las propuestas para el abordaje biopsicosocial en los cuidados
paliativos

+ Integrar la figura del psicélogo/a y el trabajador/a social en la cartera de servicios
asistenciales de los cuidados paliativos tanto en el ingreso domiciliario como en el hospitalario,
especialmente para aquellos pacientes que viven situaciones mas complejas.

« Capacitar alos diferentes perfiles sanitarios en el manejo psicosocial de los cuidados paliativos
mediante formacion reglada (universitaria y profesional) con el proposito de que puedan abordar
las necesidades emocionalesy sociales de los y las pacientes no complejos, en caso de no contar
con psicologos/as y trabajadores sociales en el equipo. Extender el uso de herramientas que
permitan determinar la complejidad de los pacientes oncolégicos/as, asi como sus necesidades
emocionales y sociales.

+ Implementar programas formativos y educativos dirigidos tanto a pacientes como a familiares
sobre los recursos psicolégicos y sociales disponibles.

+ Implementar un modelo de atencion paliativa centrada en las necesidades particulares de las
personas con cancer en fase terminal (personalizacion de la atencion) en el que el enfoque de
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cuidados se centre en el paciente y en su experiencia de la enfermedad.

+ Garantizar la atencion psicologica a los profesionales sanitarios y sociales que integran las
diferentes unidades de cuidados paliativos a fin de gestionar el impacto producido por su labor
asistencial y redundar en una mejora de la calidad de la atencion prestada a las personas que
viven con una enfermedad oncologica.

4.3.4 Conocimiento de pacientesy familiares sobre los cuidados
paliativos

De acuerdo con la experiencia de los profesionales y familiares consultados, se observa una clara
tendencia al desconocimiento y desinformacion entre el colectivo de las personas afectadas sobre
los cuidados paliativos y el pronodstico de su patologia. Como consecuencia de tal desconocimiento,
resulta frecuente que las personas con cancer se opongan inicialmente a la derivacion a programas de
cuidados paliativos, una vez acceden suelen mostrarse satisfechos con la atencion recibida.

El condicionante fundamental de este desconocimiento parece ser la persistencia de una tendencia
a ocultar el pronodstico de vida a sus familiares con cancer con el objetivo de prevenir el impacto
psicologico que pudieran experimentar al conocer su estado, especialmente cuando se trata de personas
de edad avanzada. Por lo tanto, se establece un pacto de silencio entre familiares y profesionales, siendo
en estos casos la familia quien participa en la toma de decisiones respecto a la atencidn paliativa (lugar
donde fallecer/recibir atencion, etc.). Este pacto de silencio podria conducir a las personas que reciben
atencion paliativa a una situacion de aislamiento y dificultad para afrontar su situacion.

Informacion de la ciudadania sobre los
cuidados paliativos

Como se desprende en los analisis detallados en el apartado anterior, uno de los aspectos de mejora
de la calidad de la atencion al paciente oncologico al final de la vida es el desconocimiento sobre los
cuidados paliativos. Esta carencia de informacion se observa en la sociedad en general y en las personas
afectadas de cancer en particular. Es claro que, en la actualidad, la negacion de la muerte se encuentra
extendida a nivel social. Este hecho conlleva numerosas implicaciones de gran calado sociosanitario.
Entre otras, que no se aborden cuestiones relativas a la muerte como son, la necesidad de los cuidados
paliativos y la solicitud del proceso de atencion paliativa por parte de familiares y pacientes.

En este contexto, es basico disponer de un mayor nivel de analisis que permita obtener respuestas a
preguntas como, el interes que existe sobre los cuidados paliativos en la sociedad, el conocimiento que
tiene sobre este tema, la importancia que se le otorga y las actitudes que genera en la ciudadania, etc.
Ademas, resulta necesario anadir un analisis de la informacion que ofrece la administracion sanitaria
a los posibles afectados, asi como la calidad de esta. En consecuencia, para afrontar adecuadamente
este estudio hemos realizado dos tipos de analisis; por un lado, estudiar la informacion e interés de la
ciudania sobre este temay por otro, la informacion que recibe la poblacion de pacientes por parte de la
administracion sanitaria porque solo trabajando desde ambas perspectivas podra superarse la escasa o
nula informacion existente en este ambito.

5.1 Conocimiento social de los cuidados paliativos

Se ha desarrollado un estudio dirigido a obtener un diagnostico tematico digital consiste en mapear
los temas de “Cuidados paliativos” en la esfera digital con el objetivo de identificar los aspectos que
preocupaban al publico, detectando los temas mas delicados, identificando contenidos, barreras y
actitudes sobre los cuidados paliativos.
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511 Metodologia

Se ha realizado un analisis de la conversacion online de los ultimos 7 meses en redes sociales y medios
online vinculada con los cuidados paliativos.

+  Se han recopilado en torno a las 14.000 menciones relacionadas con la tematica.

- Paralaextracciony analisis de la informacion se han utilizado las herramientas Digimind, Graphext
y My News.

- La recopilacion de informacion retroactiva tiene una limitacion de recogida diaria de impactos.
Esto puede provocar que haya ciertos resultados que no estén presentes en este analisis.

5.1.2 Resultados

En latabla 8 se detallan los principales hallazgos encontrados en los diferentes canales de comunicacion
analizados.

REDES SOCIALES

Se trata del canal con mayor volumen de menciones (75%). Se han recopilado mas de 10K menciones.

En la conversacion no existe vinculacion clara entre los cuidados paliativos y el cancer. De hecho, la
palabra cancer tan solo se menciona 271 veces de 10K.

El término con mayor presencia es “paliativos’, mencionado en un 57% de los tuits recogidos (6.022
veces) seguido de cuidados presente en el 38% de los mismos. Ambas palabras tienen una presencia
muy superior a otras como eutanasia (4,35%), pacientes (3,8%) y vida (3,8%).

Los temas clave de conversacion son los cuidados paliativos y la eutanasia, seguido de la relacion de
estos con enfermedades pediatricas. Se observa una fuerte vinculacion con los cuidados paliativos y
como la falta de estos puede llevar a la eutanasia.

Respecto a las tematicas tratadas en esta red social se enfatiza el valor de la tarea realizada por los
profesionales de los cuidados paliativos; se reclaman mas ayudas a los cuidados paliativos, pidiendo
una ley especifica al respecto y se habla también de las diferencias en funcion del territorio.

Twitter

Las asociaciones y fundaciones lideran la conversacion. De hecho, la gran mayoria de los
conversadores son entidades de este tipo.

Como sucede en el resto de las redes analizadas, el tema que predomina (56%) son los cuidados
Facebook paliativos. De entre todas las plataformas analizadas, se trata de la red en la que este tema tiene una
mayor presencia.

Escasa presencia de medios que hablan sobre esta tematica en Facebook.

Se ofrecen noticias sobre los cuidados paliativos con una perspectiva local (huevos servicios en los
hospitales, proyectos, apoyo institucional).

Es relevante la presencia de publicaciones destacando la labor de los profesionales.

Medios de - Adiferencia de la conversacion en redes, los medios impulsan mas el debate en torno al cancery los
comunicacion cuidados paliativos, especialmente con las informaciones sobre nuevos proyectos y las historias de
) personas afectadas.
online

Las palabras mas repetidas han sido cuidados paliativos (335 veces), cancer (194) y hospital (150)

La tematica que destaca especialmente es la de cuidados paliativos (26,6%) y los temas relacionados
directamente con Cancer (19,46%).

Del mismo modo que en los medios online, los medios offline hacen mucho hincapié en las medidas
tomadas en relacion con los cuidados paliativos a nivel local.

Son frecuentes las reivindicaciones al Gobierno por parte de la oposicion, sociedades cientificas como
SECPAL, y gobiernos regionales, entorno a los cuidados paliativos considerandoles esenciales para la
salud.

Medios de . Reivindicaciones de los profesionales sanitarios respecto a la creacion de especialidad de Cuidados
comunicacion Paliativos.

offline . Existe una gran vinculacion de los cuidados paliativos y la eutanasia.
Existe una relacion entre cuidados paliativos, cancer e infancia.
Los articulos/reportajes con testimonios personales tienen gran peso.

Un importante numero de impactos hacen referencia a la hecesidad de crear una ley de cuidado
paliativos.

Tabla 8. Canales de comunicacion
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51.3 Conclusiones
1. No existe una conversacion polarizada sobre los cuidados paliativos.

2. Existe gran confusion entre los ciudadanos sobre qué se consideran cuidados paliativos frente a
la eutanasia, que se mantiene de forma continuada en el tiempo y que conforma el grueso de la
conversacion analizada.

3. Lavinculacion con el cancer es baja, tan solo un 9,22% de la conversacion.

4. El 75% de la conversacion se genera en Twitter. No existe conversacion en Instagram (39
menciones) y apenas la hay en Facebook (-1000 menciones).

5. Las diferencias entre regiones y barrios sobre el acceso a cuidados paliativos son un tema de
conversacion recurrente entre algunos usuarios.

6. Los cuidados paliativos infantiles son un tema muy recurrente. Las historias infantiles tienen mas
recorrido que otras, y se utilizan como amplificador de la conversacion tanto en redes como en
medios.

7. Los medios de comunicacion digitales son las fuentes mas polarizadas dependiendo del corte
editorial de la cabecera (paliativos vs eutanasia), si bien prima el tono informativo y neutro. Son los
que mas utilizan las historias personales de pacientes y familiares para destacar la importancia
de cubrir las necesidades de estos en esta etapa de la enfermedad.

5.2 Informacion para la ciudadania sobre los cuidados
paliativos en el sistema nacional

Para poder ejercer el derecho a recibir cuidados paliativos una condicion necesaria es tener acceso
a informacion sobre estos cuidados: qué son, como se prestan, como podemos acceder a ellos, etc.
De lo dispuesto en la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud, se extrae la
conclusion de que corresponde a las administraciones publicas ofrecer esta informacion a la ciudadania.
Asi, establece un objetivo especifico que insta a las comunidades autonomas a “‘Realizar acciones de
sensibilizacion e informacion a la poblacion general sobre los objetivos, los principios y los recursos de los
cuidados paliativos”.

Las acciones informativas pueden ser esporadicas, lo que necesariamente limita el alcance e impacto
de dichas acciones, o a través de herramientas y estructuras de provision de informacion estables, a
disposicion de la poblacion para ser consultadas en cualquier momento, como pueden ser las paginas
web.

Hemos analizado este ultimo parametro con el fin de conocer como estan contribuyendo las
administraciones estatales y autonomicas a informar a la poblacion general sobre los cuidados paliativos
y, en particular, a pacientes y familiares con necesidades paliativas.

Para ello, hemos realizado una busqueda, a través del buscador utilizado con mayor frecuencia por la
poblacion, Google, en abril de 2022, en las paginas web del Ministerio de Sanidad y de las Comunidades
Autonomas, explorando las secciones destinadas a informar a la ciudadania, y empleando los términos:
‘cuidados paliativos”, “atencion paliativa"y “atencion en el final de la vida".

Los resultados de este analisis son los siguientes:

Ministerio de Sanidad: Se limita a publicar documentos técnicos como la Estrategia en Cuidados
Paliativos del SNS o normativa reguladora.

Administraciones sanitarias autonomicas: 10 comunidades autonomas (Andalucia, Islas Baleares,
Canarias, Cataluna, Extremadura, Galicia, La Rioja, Madrid, Murciay Pais Vasco) facilitan informacion
de interés para la poblacion generaly de apoyo para pacientes y familiares a traves de las paginas
web de sus Consejerias de Sanidad.
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Figura 11. Comunidades autbnomas que ofrecen informacion de apoyo para pacientes y familiares con necesidades paliativas.

La informacion que ofrecen las Comunidades Autonomas sobre cuidados paliativos es variopinta. En
funcion de la Comunidad Autonoma, podemos encontrar sus planes o estrategias, los recursos de que
disponen (directorios de equipos), la definicion de cuidados paliativos y/o recursos especificos de apoyo
a pacientes y familiares/cuidadores (folletos informativos, guias, enlaces a asociaciones de ayuda).

Centrandonos en la informacion destinada a pacientes y familiares con necesidades paliativas,
encontramos Comunidades Autonomas que ofrecen variedad de contenidos accesibles y de apoyo,
como Andalucia, Islas Baleares, Canarias, Cantabria, Cataluna, Extremadura, Madrid y Murcia. Otras
que ofrecen informacion sencilla sobre los cuidados paliativos y recursos disponibles como Galicia y
La Rioja, y en el resto de las comunidades y ciudades autonomas la informacion encontrada se limita a
documentos técnicos y /o normativos.

Investigacion en cuidados paliativos

En este informe y para conocer el estado de la investigacion en cuidados paliativos en Europa, se ha
consultado el Atlas de Cuidados Paliativos en Europa 20194, documento de referencia sobre los cuidados
paliativos en Europa y elaborado por la Asociacion Europea de Cuidados paliativos.

La investigacion clinica se reflegja en el numero de ensayos clinicos que realiza en un pais. En este
sentido, el Atlas indica que en Espana y en el momento del analisis (2004 - 2019) no se realizaba ningun
ensayo clinico en integracion de cuidados paliativos tempranos, mientras que en Europa se estaban
realizando alrededor de 25 ensayos de este tipo. En cuanto a los ensayos clinicos en cuidados paliativos
tradicionales, y segun la base de datos ClinicalTrial.gov. que recoge los estudios clinicos con financiacion
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publicay privada a nivel global, en Espana se estan llevando a cabo 41 ensayos clinicos en el momento
de publicacion de este informe, de los cuales 29 de ellos son oncologicos (70,7%). Estos datos situan
a nuestro pais por detras de paises del entorno como Francia donde se llevan a cabo 89 ensayos de
los cuales 71 son oncologicos (80%). Ademas, la mayoria de los ensayos clinicos realizados en Espana
(62%) son ensayos clinicos no comerciales, es decir, no financiados por empresas farmaceuticas, sino por
asociacionesy por centros de investigacion (ClinicalTrails.gov).

Otro indicador del estado de investigacion en un pais es el numero de publicaciones cientificas que se
publican en revistas de investigacion. En este sentido, y segun el Atlas Europeo, se han recogido solo 8
publicaciones de integracion de cuidados paliativos en oncologia en Espana, a gran distancia de paises
como Alemania con 43 publicaciones e Israel con 18.

Para profundizar en el estado de la investigacion en cuidados paliativos en nuestro pais, desde la
Asociacion Espanola Contra el Cancer realizamos una consulta a investigadores reconocidos en esta area.
El objetivo de dicha consulta era conocer los principales problemas y necesidades que nos permitiesen
definir y realizar acciones para impulsar este tipo de investigacion.

6.1 Metodologia

La consulta se realizd a traves de una encuesta disenada ad hoc para este analisis. La construccion de
esta se realizo de forma conjunta con Dna Cristina Monforte, Dr Josep Porta y Dr Albert Balaguer, de la
Catedra WeCare: atencion al final de la vida, Universitat Internacional de Catalunya

Laencuesta contaba con untotalde 43 itemsy se envio a 31 investigadores clinicos en cuidados paliativos.
La tasa de respuesta obtenida fue del 44%.

6.2 Resultados

Tras el analisis de las respuestas recibidas se observo que el 64% de las personas que contestaron tienen
mas de 20 anos de dedicacion especifica a cuidados paliativos, ademas, el 64% de los encuestados
manifiestan que el 80% de los pacientes que atienden tienen cancer. El 42% de los encuestados opinan
que en Espana el nivel de la investigacion de los cuidados paliativos oncologicos respecto a otras
especialidades clinicas es bajo y el 64% consideran que tiene un apoyo institucional nulo respecto a
otros paises europeos.

Los participantes destacan que existe una elevada actividad asistencial que dificulta las labores de
investigacion. Asi, el 42% manifiesta que solo puede dedicar a la investigacion entre 10 y 20 horas
semanales, y el 35% indica que dedica menos de 10 horas semanales a la investigacion. En el 50% de los
casos la investigacion se realiza con alguien de su equipo asistencial, y solo el 14% la realiza con una red
de investigacion internacional.

Uno de los principales problemas encontrados fue la falta de formacion entre los profesionales. En
Espana no existe una especialidad o una formacion clinica especifica en cuidados paliativos, a diferencia
de otros paises del entorno. La mayoria de los encuestados han adquirido la formacion a traves de
un programa de doctorado, sin embargo, no suele existir una linea reconocida de investigacion de
doctorado sobre CP. A nivel de formacion especifica de post grado solo existe en modalidad Master
universitario en algunas universidades como la Universidad Autonoma de Madrid, la Universidad
Complutense de Madrid, la Universidad de Comillas o la Universidad Pontificia de Salamanca. De hecho,
segun se recoge en el Atlas europeo, solo 22 de las 42 facultades de Medicina incluyen formacion en CP
y solo 69 de las 112 facultades de Enfermeria.

Otrodelosgrandes problemas senalados porlos encuestados fue la falta de financiacion. Los participantes
en la encuesta han publicado una media de 18 articulos en los ultimos 5 anos en revistas con indice de
impacto medio de 2 4. Este indice de impacto es bajo si se compara con revistas de tematica oncologica.
Esto perjudica seriamente a los investigadores de cuidados paliativos, ya que a la hora de presentarse a
convocatorias de ayudas a la investigacion el indice de impacto de las revistas en las que han publicado
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es un importante factor a tener en cuenta a la hora de la evaluacion y adjudicacion. Ademas, senalan
que la financiacion para investigacion en cuidados paliativos es insuficiente y no existen convocatorias
especificas para esta tematica.

Otro problema anadido para la investigacion de esta disciplina es la falta de apoyo institucional y
reconocimiento profesional. De hecho, el 30% de los investigadores que respondieron no son reconocidos
como tal en sus instituciones, por lo que no les facilitan recursos para investigar (ej. personal auxiliar).

Los encuestados consideran como paises de referencia en este tipo de investigacion Canada, EEUU y
Reino Unido debido al reconocimiento como especialidad, tradicion investigadora del pais y financiacion
de proyectos de investigacion. En menor medida se destacan Alemania y Australia.

A los problemas senalados habria que anadir la elevada fragilidad fisica y emocional de los pacientes
en estas ultimas etapas de la vida, por lo que pueden llegar a surgir cuestiones éticas al incluirlos en
procesos experimentales

En conclusion, en Espana no existe un entorno favorecedor para la investigacion en cuidados paliativos. La
investigacion en cuidados paliativos es escasa, los grupos que se dedican a ella son pequenos, disponen
de escasos recursos y apenas participan en redes de investigacion. Para comprender las barreras de la
investigacion en cuidados paliativos en nuestro pais se realizdé una consulta a investigadores clinicos, y
se destacaron tres problemas principales: i) falta de formacion ii) falta de reconocimiento, vy iii) falta de
financiacion.

La labor de la Asociacion Espanola Contra el
Cancer en este ambito

La Asociacion Espanola Contra el Cancer, es una entidad pionera en la atencion en el final de la vida.
Fue la primera entidad social en poner en marcha unidades domiciliarias multidisciplinares de cuidados
paliativos para pacientes con cancer en Espana en elano 1991, llegando a tener 62 unidades domiciliarias
en elano 2005. Desde 2007 se inicia un proceso de transferencia progresiva de estas unidades al Sistema
Nacional de Salud.

Actualmente la Asociacion continua considerando prioritaria la atencion a las personas afectadas por
cancer con necesidades de cuidados paliativos. Trabajamos para abordar sus problematicas desde un
punto de vista integral y multidisciplinar, paliando el impacto que tiene la enfermedad en la unidad
familiar.

Atencion Psicologica

El trabajo del profesional de la psicologia en cuidados paliativos comparte con el resto de los y las
profesionales que integran la unidad el ofrecer una intervencion dirigida a facilitar, hasta donde sea
posible, el proceso de adaptacion de la persona enferma y la familia a la situacion de fin de vida.

Por otra parte, tiene unos objetivos especificos relativos a la intervencion psicologica propiamente dicha
dirigida a minimizar o canalizar el impacto psicologico que la proximidad de la muerte puede generar
tanto en la persona enferma como en la familia y en los profesionales sociosanitarios que le atienden.

En relacion con la persona enferma, el profesional de la psicologia evalua el sufrimiento
emocional que presenta tratando de disminuir su intensidad, le ayuda a gestionar las reacciones
emocionales desadaptativas como la tristeza, la ansiedad, la hostilidad, etc., a manejar aspectos
psicologicos de sintomas fisicos como el dolor, las nauseas, disnea.. asi como el miedo a la
muerte, la problematica psicologica previa a la enfermedad, etc. Intenta ayudar a que la persona
enferma pueda dar sentido desde sus valores, a su experiencia de sufrimiento, ante el proceso
de fin de vida. En resumen, ayuda al paciente movilizando sus propios recursos para hacer frente
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a las amenazas que van surgiendo ante el proceso de final de vida y minimizando el sufrimiento
innecesario.

Por otro lado, a nivel familiar, el profesional de la psicologia aborda en su intervencion la
comunicacion entre la persona enferma'y el resto de los familiares tratando de mejorar dinamicas
de relacion, principalmente con la figura del cuidador principal, aspectos psicolégicos relativos
al cuidado y al autocuidado tratando de prevenir la claudicacion familiar, la preparacion para la
muerte del ser querido, la prevencion del duelo patologico, etc. En resumen, el profesional de la
psicologia trata de paliar el sufrimiento de los familiares preparandolos para hacer frente a los
desajustes emocionales que se van produciendo a lo largo del proceso de acompanamiento y
cuidado de su ser querido. Por ultimo, y tras el fallecimiento de la persona enferma, el profesional
de la psicologia formado en cuidados paliativos debe garantizar la atencion al duelo al cuidador
principal en el caso de que esta se requiera.

Finalmente, y en relacion con los profesionales sociosanitarios, el/la psicologo/a es responsable
del entrenamiento en comunicacion de los miembros del equipo con la persona enferma y sus
familiares, trabaja técnicas de comunicacion de malas noticias, contribuye en la prevencion del
desgaste psiquico que conlleva la atencidon a una persona enferma al final de la vida ayudando
a integrar la experiencia vivida desde los valores implicitos en un buen trabajo en equipo, etc.
forman parte de este proceso, aunque desde otra que perspectiva.

Atencion social

Desde el servicio de Trabajo Social se trabaja para cubrir las necesidades sociales, economicasy laborales
de las personas afectadas de cancer en la fase de final de vida.

Ayudas econdmicas para la atencion a personas con necesidades paliativas en exclusion
socioecondmica: ayudas de emergencia que tienen como objetivo cubrir las necesidades
economicas de las familias afectadas de cancer provocadas o agravadas por la enfermedad
(desplazamientos, gastos de farmacia, suministros basicos del hogar, etc.)

Préstamo de productos de apoyo (ayudas técnicas y material ortoprotésico): los productos de
apoyo son un elemento esencial para mejorar la calidad de vida de la persona en situacion de
enfermedad avanzada y fase final de vida. Disponemos de un banco de productos de apoyo
(camas articuladas, sillas de ruedas, muletas, cojines antiescaras, gruas, etc.) para las familias que
lo necesiten.

Orientacion de derechos y gestion de recursos publicos y privados: se informa y orienta a las
familias sobre las prestaciones sociales y recursos externos publicos y privados a los que pueden
tener derecho (Servicio de ayuda a domicilio; Residencia y centro de dia; Ley de dependencia, etc)

Atencion sanitaria

Asesoramiento meédico para pacientes y familiares para facilitar la comprension del proceso de
enfermedad, los tratamientos y otros aspectos relacionados con la situacion de final de vida.

Investigacion

En 2020 la Fundacion Cientificade laAsociacion Espanola ContraelCancerdecidio priorizarlainvestigacion
en cuidados paliativos a traves de la convocatoria de “Proyectos Estratégicos de la Asociacion Espanola
Contra el cancer". Gracias a esta estrategia actualmente se estan siendo financiados 2 proyectos de
investigacion con 448.499 euros.
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Recomendaciones

Recibir atencion en el final de la vida es un derecho inalienable de la persona.

Los cuidados en el final de la vida se conforman como un proceso de atencion integral, individualizada y
continuada, en elque se debe facilitar que el paciente y su familiatengan un papelactivo en la planificacion
anticipada de decisiones con plena garantia de respeto a la autonomia y dignidad del paciente.

Tanto el paciente como su familia son los protagonistas de estos cuidados y deben tener la seguridad
de que sus necesidades seran atendidas, tanto las fisicas, como las emocionales, sociales o espirituales.

Espana necesita seguir mejorando la atencion que nuestro Sistema Nacional de Salud ofrece a las
personas con necesidades paliativas. Ademas, es necesario garantizar la equidad en el acceso a los
cuidados paliativos para que lleguen al 100% de la poblacién que los necesita, tanto adultos como ninos
y adolescentes, sin ningun tipo de discriminacion.

Con el fin de contribuir a la mejora de la atencion a las personas con cancer con necesidades paliativas,
la Asociacion Espanola Contra el Cancer senala las siguientes recomendaciones:

Garantizar la equidad y la calidad de la atencion integral a las personas con necesidades paliativas
mediante la aprobacion de una ley estatal de derechos y garantias en el cuidado de las personas
en proceso de final de la vida.

Facilitar informacion accesible que permita a la poblacion conocer quée son los cuidados paliativos
y cOMO se accede a esta atencion.

Definir criterios, procesos, protocolos, circuitos asistenciales y sistemas de informacion
homogeneos en el SNS para la identificacion y atencion temprana de pacientes con necesidades
paliativas.

Garantizar la formacion continuada en cuidados paliativos de los profesionales, tanto del ambito
sanitario como social, que atienden a pacientes en esta situacion (equipos de cuidados paliativos
especificos, unidades y equipos de soporte domiciliario, servicios de urgencias, profesionales de
residencias, etc.).

Disenar e implantar una capacitacion especifica de cuidados paliativos accesible desde diferentes
grados, postgrados y especialidades.

Respetar las preferencias de la persona enferma si desea ser atendida en su domicilio y poner los
medios necesarios para garantizarla, si sus condiciones y las de su entorno familiar lo permiten.

Incrementar los recursos especificos de cuidados paliativos, tanto hospitalarios como domiciliarios
y centros de media-larga estancia, y reforzarlos con profesionales de la Psicologia y el Trabajo
Social.

Crear centros residenciales especializados en cuidados paliativos dirigidos a las personas con
necesidades paliativas y dificultades de acceso a estos cuidados en el domicilio a causa de
diversas problematicas sociales (soledad, vivienda inadecuada, etc.).

Impulsar el trabajo multi e interdisciplinar, asi como la coordinacion adecuada de los profesionales
que aportanalivioy cuidados en todas las dimensiones de la calidad de vida de la persona enferma
y su familia (fisica, emocional, social y espiritual).

Asegurar la disponibilidad de cuidados paliativos especificos 24 horas los 7 dias de la semana
para las personas en proceso de final de la vida y sus familias.

Establecer vias rapidas para el acceso a prestaciones y ayudas sociales para las personas con
necesidades paliativas.
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Facilitar la participacion de pacientes y cuidadores en el proceso de atencion.

Dotar al cuidador principal de los recursos de capacitacion y apoyo necesarios que mejoren tanto
la calidad de vida de su familiar enfermo como la suya propia, incluyendo la necesaria proteccion
socio laboral para facilitar el cuidado de la persona enferma.

Fomentar la solidaridad social en el acompanamiento a las personas en el final de la vida a traves
del voluntariado formado para ello.

Asegurar la disponibilidad de la atencion al duelo, de manera que favorezca la continuidad en el
cuidado de la unidad familiar.

Proveer apoyo psicologico a los profesionales que trabajan en cuidados paliativos con el fin de
prevenir el sindrome de burnout.

Establecer procesos y procedimientos de colaboracion con organizaciones sin animo de lucro
que trabajen en la atencion y acompanamiento a personas con necesidades paliativas.

Identificar y promover buenas practicas en la atencion en el final de la vida.
Impulsar la investigacion en cuidados paliativos.

Realizary publicar evaluacionesy auditoria periddicas, tanto de los planes, estrategias y programas
de cuidados paliativos, como del cumplimiento de las diversas leyes autonodmicas, en aras a la
debida transparencia y rendicion de cuentas a la sociedad sobre la prestacion de los cuidados
paliativos y la equidad en el acceso a los mismos de todas las personas que los necesitan.
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