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RESUMEN

Introduccion: El aumento de la poblacion de la tercera edad vy, por tanto, el aumento de
la demanda de servicios de Cuidados Paliativos nos ha llevado a estudiar el estado de la
Planificacion Estratégica en Cuidados Paliativos en nuestro pais, mediante la
comparacion de los elementos que debian estar incluidos en una correcta Planificacion
Estratégica.

Objetivo: Identificar los elementos presentes en el desarrollo de las estrategias durante
la fase de planificacion de la administracion de los Cuidados Paliativos en el Sistema
Nacional de Salud (SNS).

Metodologia: EI TFG consiste en una revision bibliografica de la literatura presente en
las bases de datos sobre el tema seleccionado, su lectura y posterior andlisis,
presentacion y desarrollo de los resultados hallados.

Resultados: Mediante la estrategia de basqueda, se seleccionaron 27 articulos cientificos
relacionados con el estado de la planificacion estratégica de los CCPP y 13
publicaciones del gobiern , en el ambito nacional e internacional.

Conclusion: La Planificacion Estratégica es una herramienta fundamental para lograr un
desarrollo homogéneo, que permite a la poblacion un acceso igualitario y sencillo al
servicio de Cuidados Paliativos. Sin embargo, para ello es necesario, asegurar una
renovacion continua de la PE en CCPP, ademas de rectificar o mejorar los aspectos
expuestos en el estudio.

Introduction: The increase in the elderly population and, therefore, the increase in the
demand for palliative care services has led us to study the state of the Strategic Planning
in Palliative Care in our country, by comparing the elements Which should be included
in a correct Strategic Planning.

Obijective: To identify the elements present in the development of strategies during the
planning phase of the administration of Palliative Care in the National Health System.

Methodology: The TFG consists of a bibliographical review of the literature present in
the databases on the selected topic, its reading and subsequent analysis, presentation and
development of the results found.

Results: Through the search strategy, 27 scientific articles related to the state of strategic
planning of CCPPs and 13 government publications were selected at the national and
international levels.

Conclusion: Strategic Planning is a fundamental tool to achieve a homogeneous
development, which allows the population an equal and simple access to the Palliative
Care service. However, for this it is necessary, to ensure a continuous renewal of the EP
in CCPP, in addition to rectify or improve the aspects exposed in the study.
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1. INTRODUCCION

Antecedentes

El origen de los Cuidados Paliativos (CCPP) es actualmente un tema recurrente
de discusion entre los investigadores contemporaneos, algunos de estos investigadores
sugieren que su origen deberia ubicarse con la aparicion de la religion cristiana,
mientras que otros lo posicionan mucho antes con las primeras sociedades neoliticas®.

Sin embargo, el origen del concepto tal y como lo comprendemos en la
actualidad podemos situarlo en un momento concreto de la historia, fue durante el afio
1967 en Londres, con la creacion del St. Christopher’s Hospice el ntcleo que dio lugar
al movimiento “Hospice”, cuyo objetivo era asegurar la continuidad de los cuidados de
los pacientes terminales mediante la actuacion de equipos multidisciplinares.
Posteriormente durante los primeros afios de la década de los 70, surge en Canadé la
primera Unidad de Cuidados Paliativos hospitalaria, en el Royal Victoria Hospital en
Montreal, unos pocos afios mas tarde tanto el concepto como su actividad llegaron a
Espafia®®.

La extension del movimiento “Hospice” junto con el desarrollo de los cuidados
paliativos hospitalarios dan lugar a la necesidad no solo de proporcionar una definicion
de cuidados paliativos, sino que estos hechos sirven como punto de inflexion para que la
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) establezca la definicion de cuidados
paliativos y actualice el concepto de estos cuidados. La ultima definicion establecida
por la OMS es: “Enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se
enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a
través de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana
e impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicolégicos
y espirituales”3.

Actualmente en los paises con un sistema sanitario préspero y en crecimiento,
los CCPP se han convertido en una pieza de obligada presencia. Los beneficiarios de
estos servicios son pacientes afectados por la evolucién incurable de alguna o algunas
patologias como: cancer, ELA, insuficiencias organicas especificas, etc...>*. El interés
por la situacion de estos pacientes no ha hecho mas que aumentar, a esto hay que sumar
la irremediable necesidad en nuestra sociedad de este tipo de cuidados®.

En Espafia, durante estos ultimos 40 afios han surgido unos 289 Centros
Asistenciales de Cuidados Paliativos contabilizados en el afio 2015 por la Sociedad
Espanola de Cuidados Paliativos “SECPAL” este progreso nos ha facilitado las
herramientas necesarias para prestar la atencién necesaria a aquellos pacientes
susceptibles de recibirla y a la creacion de una red de soporte hospitalario y domiciliario
centrado en el cuidado de estos pacientes, pero con aun una larga trayectoria de
desarrollo y evolucién 2. Sin embargo, el alcance actual de los CCPP en nuestro pais y a
nivel mundial, ha dependido en primer lugar, de la aparicion cada vez méas apremiante
de personas que demandaban un trato diferente para su ultima fase de la vida, un
desarrollo planificado del servicio, la aparicion de ofertas enfocadas a estos cuidados,




junto con las mejora en los estudios mediante la creacion de disciplinas y materias
especializadas en CCPP ofertadas en universidades y otras iniciativas como el impulso
promovido desde asociaciones como la Asociacion Espafiola contra el Céancer o
sociedades como el SECPAL. Todo ello ayuda a que surja en nuestro pais no solo una
Planificacion Estratégica Nacional centrada en los CCPP sino que también comienzan a
desarrollarse los primero planes de salud de la Comunidades Auténomas®. Por tanto, los
CCPP deben de estar formados por dispositivos que proporcionen bienestar, confort y
soporte a los pacientes y sus familias en las fases finales de una enfermedad terminal,
mediante intervenciones para controlar los sintomas y atender a los problemas
psicosociales que afectan tanto al paciente como al entorno familiar.

Sin embargo, aungue el desarrollo de estos dispositivos se realizo persiguiendo
los mismos objetivos, podemos ver que la red de soporte que conforman los cuidados
paliativos presenta grandes variaciones entre modalidades organizativas y
disponibilidad de recursos. Orientando este estudio hacia nuestro pais, podemos atisbar
como los papeles y las funciones de atencién primaria y servicios especializados varian
en funcion de la comunidad autonoma donde se encuentren, siendo més relevantes unos
sobre los otros o incluso existiendo programas y estructuras asistenciales que han
tomado el espacio intermedio y proporcionando un “espacio sociosanitario” inico en
ese territorio®,

Este desarrollo desigual manifiesta sin embargo; el caracter reciente de estos
servicios que mediante el paso por diferentes vias, da lugar a la busqueda de una misma
ruta de avance, observandose como los CCPP se dirigen hacia un modelo de cuidados
con mayor tendencia a componerse de equipos interprofesionales, independientes del
lugar y del nivel asistencial sobre el que parten®. Como ya hemos sefialado
anteriormente la aparicién y el desarrollo de la oferta de los CCPP se han generado a
partir de la necesidad no cubierta y cada vez mas apremiante de estos servicios desde el
punto de vista epidemioldgico. Sin embargo, la falta de una base para tomar como
referencia y pruebas sobre la efectividad de los servicios de CCPP han provocado que
su desarrollo difiera en funcion de su organizacion, emplazamiento (Atencion Primaria
vs. Atencion Especializada), dependencia (servicios sanitarios o sociales), volumen de
recursos y grado de interdisciplinariedad?.

Esta variabilidad, no solo la encontramos presente en el marco nacional, sino
que estos mismos acontecimientos se producen en los diferentes sistemas sanitarios que
incluyen entre sus prestaciones este tipo de servicios. Los hechos han dado lugar a la
apertura de un debate sobre, el estado actual de los CCPP y qué tipo y caracteristicas de
los servicios de cuidados paliativos debemos priorizar para su desarrollo, ademas de los
aspectos que debemos de mejorar.

Modalidades asistenciales




Previo a la justificacion y propuesta de los objetivos de este estudio, debemos en
primera instancia comenzar concretando que se entiende por Planificacion Estratégica
(PE), para ello nos apoyaremos en la definicion del término, “Proceso proactivo y
estructurado que acometen las organizaciones, consistente en el aprovechamiento
dindmico de ciertas oportunidades externas elegidas, encajando y desarrollando las
competencias internas, con el fin de cumplir la misién de la organizacion y generar
valor para sus grupos de interés™. Por tanto, la PE es una herramienta que nos
proporciona un método sistematico para la generacion de planes que nos permitan
alcanzar y desarrollar los objetivos de la empresa o en nuestro caso el servicio del que
seamos responsables.

Una vez establecida una definicion para PE, el siguiente paso para determinar el estado
de la PE en Cuidados Paliativos (CCPP) en nuestro pais, fue informarnos sobre los
elementos que debian estar incluidos en una correcta PE. Los elementos basicos que
debe presentar una PE son:

e Declaracién de vision, mision y valores.

e Andlisis interno.

e Andlisis externo.

e Establecimiento de los objetivos generales.

e Disefio, evaluacion y seleccion de estrategias.’

En nuestro pais los programas asistenciales de CCPP registrados actualmente son 284
(279 recursos de CCPP y 9 recursos de CCPP pediéatricos), en funcion de sus objetivos,
servicios ofertados y recursos disponibles estos programas son generalmente
clasificados como CCPP convencionales 0 CCPP especificos’.

Los CCPP convencionales constituyen el 58,2% segin el SECPAL en el afio 2015 de un
total del 100% de los programas asistenciales de CCPP; estos cuidados los prestan los
Equipos de Atencion Primaria y los servicios hospitalarios con personal profesional no
especializado en CCPP. Dentro de esta clasificacion debemos mencionar que la forma
de prestacion de CCPP convencionales mas generalizada son los cuidados domiciliarios
provistos con equipo de Atencién Primaria.

Los CCPP especificos segun el SECPAL se reflejarian como un 41,8% del total; se
consideran CCPP especificos a todos aquellos cuidados proporcionados por los
profesionales con entrenamiento en cuidados paliativos, independientemente de su lugar
de trabajo?.

Este modelo organizativo, ademas de los programas asistenciales anteriormente
comentados también incluye otras figuras menos desarrolladas en nuestro pais pero que
igualmente es necesario comentarlas, estas son:

e La enfermeria coordinadora en la comunidad, cuya actividad esta orientada a
coordinar la provision de cuidados paliativos en una zona de salud.
e El médico interconsultor hospitalario.




En definitiva, nuestro modelo organizativo posee una gran diversidad de modalidades
de CCPP en desarrollo, que a su vez dan lugar a variaciones adicionales®.

Justificacién

La Enfermeria, no solo se dedica a la dispensacion de los cuidados o auxiliar al
médico en las funciones mas técnicas, sino que también tiene un fuerte peso en lo que
administracion y organizacion de los servicios se refiere. Por lo que el conocimiento de
las planificaciones estratégicas de un servicio, y la evaluacién de las mismas, depende
en gran medida de los datos aportados por los enfermeros, ademas de ser parte del
equipo multidisciplinar que interviene en su desarrollo, como manifiesta Mari Paz
Mompart: “Claro esta que hay que exigir estas responsabilidades en la gestion, asumir
algunas nuevas y mantener los niveles de practica excelencia®. Por tanto es
fundamental que ampliemos nuestros conocimientos respecto a esta herramienta que nos
permite desarrollar de manera sistematica la organizacién y las acciones que deben
administrar el servicio de los CP.

Es imprescindible por tanto comentar cuales han sido los motivos por los que es de gran
interés en Espafia debatir si se esta siguiendo la direccidn propuesta o por el contrario,
es necesaria una revision y actualizacion de la misma respecto a los planes de CCPP.

- Motivos que han contribuido al debate:

e Actual presencia de pirdmide poblacional invertida en Espafia.

¢ Incremento del nimero de pacientes con enfermedad en fase terminal de la vida.

e Aumento de la preocupacion de la sociedad por la atencidn en el momento de la
muertMejora del conocimiento médico en el manejo del paciente terminal.

e Regionalizacién de la gestién sanitaria.

e Necesidad de nuevas opciones.’

Por tanto, el proceso por el que atraviesa una persona al final de la vida requiere de una
atencion especializada y eficaz, donde un equipo de profesionales expertos en este
campo, pueda dar cobertura a las necesidades sanitarias, psicoldgicas y sociales con las
que se encuentra el paciente, incluyendo en todo momento, y proporcionando ayuda y
soporte, al cuidador principal y familia, durante la enfermedad y tras el fallecimiento del
ser querido. Estas razones, hacen imprescindible la identificacion del estado actual de la
PE en CCPP.

Pregunta de investigacion

Previo al desarrollo de nuestro trabajo de fin de grado (TFG), debemos definir la
pregunta de investigacién que ha sido la que ha impulsado este trabajo y que ademas es
la que nos indicara de forma concisa los datos que deberemos de recabar para resolver
el problema planteado

- ¢Cual es el estado de la Planificacion Estratégica en el &mbito de los Cuidados
Paliativos actualmente?




1. OBJETIVOS

A continuacion presentaremos los objetivos que son las metas que creamos para
resolver el problema que hemos planteado.

Objetivo general.

Para nuestro TFG plantearemos un objetivo general que representa el desenlace, es decir
hasta qué punto Ilegaremos.

- Identificar los elementos de la planificacion estratégica presentes en el desarrollo
y administracion de los Cuidados Paliativos en nuestro territorio

Objetivos especificos.

Los siguientes objetivos se derivan del objetivo general para ayudarnos a centrar las
acciones para conseguirlo.

- Describir las investigaciones sobre los Cuidados Paliativos que implican
organizacion y planificacion de los cuidados teniendo en cuenta su tipologia.

- Analizar las variables teoricas de las Planificacién Estratégica reflejadas en las

estrategias de Cuidados Paliativos a nivel europeo y del sistema nacional de
salud (SNS).

- Estudiar los elementos de mejora para los Cuidados Paliativos, permitiéndoles
obtener una mayor efectividad.

- Describir las fortalezas de los Cuidados Paliativos.




2. METODOLOGIA

Se realizé una revision bibliogréfica de la literatura en las bases de datos CINAHL,
Cochrane, Medline, LILACS, Elsevier, SCIELO, PsyINFO, siguiendo la estrategia de
basqueda con términos propios y términos mesh representados en la tabla 1. En cada
blogue de la estrategia de busqueda se incluyeron las palabras que se identificaron en la
literatura y sus sinGnimos.

TABLA 1: TERMINOS USADOS DURANTE LA BUSQUEDA.

Estrategia de busqueda

OR
e Palliative care
Terminal care
Palliative patients
Terminal care
Cuidados paliativos
Cuidados en el final
de la vida

OR
Strategic planning
Strategic planning and plan
Strategic planning models
Strategic plan
Strategic management
Plan estratégico
Gestion estrategica

Fuente: Elaboracién propia

La busqueda y seleccion de aquellos estudios que superaron los criterios de inclusion y
exclusion y el refinamiento de la seleccion por los criterios de publicacion QUORUM,
nos llevé un periodo de dos meses tras el cual, procedimos a la utilizacion para el
citado de las investigaciones de una nueva extension disponible para el navegador
Google, cuya principal labor principal es la generacion automatica de bibliografia en
cualquier estilo de citado, dicha extension se denomina “citethisforme”. Para nuestro
estudio se eligié como estilo de citado Vancouver debido esencialmente a su caracter
homogéneo, universal y actual, frente a la diversidad de otros estilos como APA.

Criterios de seleccién de los estudios

Referente al idioma, se recopilaron los estudios escritos en inglés, castellano y
portugués. En cuanto al afio de publicacion, se seleccionaron los articulos publicados
entre el 2011 y 2017, limitando asi la busqueda a los ultimos 5 afios, por considerarse
dentro de estos margenes como literatura con calidad de evidencia. Respecto al estado
de las publicaciones, solo se incorporaron aquellos cuyo estado era publicado y revisado
por expertos. En las bases de datos PsyINFO, Cocrhane Library Plus, Medline,
CINAHL, SciELO y Elsevier se implementaron siempre 2 filtros: Texto completo
disponible y poblacion de estudio mayor de 18 afios. Para la seleccion de los articulos
que fueron incluidos en el estudio, se definieron los criterios de inclusion y exclusion
reflejados en la tabla 2.




TABLA 2: CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

Criterios de Inclusién

Criterios de Exclusion

Articulos de investigacion que desarrollen
su trabajo en servicios de cuidados
paliativos, con pacientes que presenten
enfermedad en estadio terminal
(oncolégica y no oncolégica).

Articulos de investigacion que describan
problemas o herramientas para la mejora
de los servicios de cuidados paliativos.
Modelos o planes estratégicos de cuidados
paliativos.

Estudios de investigacion que se
concentren Unicamente en el analisis de un
medicamento especifico.

Situacién en la que predomina un enfoque
curativo (UCI, urgencias...).

Articulos de investigacion con fines
terapéuticos o diagnosticos sobre cuidados

paliativos.

Articulos cuyos estudios se centre
unicamente en los cuidados dirigidos a
pacientes con cancer.

Disertaciones y revisiones de expertos

Fuente: Elaboraci6on propia

Estrategia de busqueda.

La seleccion de los articulos se realizd en 3 fases. En primer lugar, se realizé una
busqueda no discriminativa en la que tan solo se utilizaron los filtros comentados en el
apartado de “criterios de seleccion”, junto con los términos propios y el tesauro mesh.
Los resultados de la busqueda en esta fase dieron lugar a la localizacion de 839 estudios
procedentes de 8 bases de datos presentados en la tabla 3. Esta gran cantidad de
investigaciones rescatadas posteriormente se reduciria a 796 debido a la exclusion de 43
estudios por duplicidad.

TABLA 3: BUSQUEDA NO DISCRIMINATIVA.

12 Fase
CINAHL | Cochrane | Medline | LILACS | Elsevier | SciELO | PsyINFO
75 30 49 321 223 47 48

Fuente: Elaboracién propia

Durante la segunda fase, se realizd una primera seleccion mediante la lectura de los
resimenes de los estudios y la aplicacion de los criterios de inclusion y exclusion
previamente definidos. El resultado de esta segunda fase redujo el ndmero de
investigaciones incluidas en 126 (detalle en tabla 4). Se incluyeron para la siguiente fase
aquellos estudios que no disponian de resumen o sobre los que existia cierta
incertidumbre sobre si su tematica cumplia los criterios.

TABLA 4: SELECCION DE PUBLICACIONES SEGUN CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION.

22 Fase
CINAHL | Cochrane | Medline | LILACS | Elsevier | SciELO | PsyINFO
28 4 24 33 22 5 9 |

Fuente: Elaboracién propia




Finalmente los articulos que pasaron la criba en la anterior fase fueron leidos
completamente y ademas para certificar la calidad de los mismos se procedio a una
seleccion determinada por los criterios de calidad QUORUM. Mediante este ltimo
paso se consiguid una seleccion de 27 articulos procedentes de 8 bases de datos, cuyo
reparto esta detallado en la tabla 5.

TABLA 5: SELECCION DE INVESTIGACIONES QUE CUMPLEN LOS CRITERIOS QUORUM

32 Fase
CINAHL | Cochrane | Medline | LILACS | Elsevier | SciELO | PsyINFO \
3 3 6 5 3 2 5 |

Fuente: Elaboracién propia

Por otro lado, debemos de comentar que este estudio no solo incluye los articulos que
pasaron este proceso de seleccion, sino que también han sido necesarios; recursos
procedentes de organismos oficiales del estado como son las planificaciones integrales
de cada Comunidad Auténoma con referencia a cuidados paliativos y entre otros se
incluyeron, aquellos con medidas de resultados objetivos vinculados con los siguientes
temas:

e Calidad de vida.

e Calidad de los cuidados profesionales.
e Satisfaccion con la atencion.

e Confort y bienestar.

e Rendimientos econémicos y costes.

Evaluacion de la calidad de los estudios

Los articulos que superaron la segunda fase del proceso de estrategia de busqueda,
fueron finalmente evaluados mediante los criterios de publicacibn QUORUM, los
cuales estan conformados por 6 secciones en las que se localizan cada uno de las partes
que forman un estudio cientifico (titulo, resumen, introduccién, métodos, resultados y
discusion), en cada una de estas 6 secciones podemos encontrar 14 subcategorias en las
que se detallan los elementos fundamentales presentes en cada uno de las partes del
estudio. Por tanto, este criterio esta compuesto por 18 complementos que deben estar
presentes en un articulo cientifico para considerarse robusto y de calidad. Estos
elementos fueron indispensables a la hora de seleccionar los articulos que fueron
finalmente incluidos en este Trabajo de Fin de Grado (TFG).

Esta herramienta simplifica la extraccion de datos vinculados con la identificacion del
articulo (autores, fecha de publicacion, etc.), con el disefio y metodologia (fuentes de
datos, métodos de revision, duracion del estudio y medidas evaluadas) y con los
resultados del estudio. Esto nos proporciona una evaluaciéon pautada de la evidencia
cientifica en funcién de su calidad y rigor metodoldgico.




3. RESULTADOS

Seleccién de articulos

Con nuestra estrategia de busqueda seleccionamos 27 articulos cientificos relacionados
con el estado de la planificacion estratégica de los CCPP tanto a nivel nacional como
internacional. Para la consecucion de un desarrollo mas completo del tema que hemos
estudiado, también fue necesario el uso de recursos proporcionados por 6rganos
oficiales del estado y servicios electrénicos nacionales, los cuales estan constituidos por
la planificacion estratégica nacional, 12 planificaciones estratégicas propias de cada
comunidad auténoma y por ultimo, un compendio del marco legal que regula los CCPP
en Espafia.

El orden en el que se presentaran los resultados sera el mismo que el presentado por los
objetivos especificos, es decir, se iran mostrando los resultados de cada objetivo
especifico encontrados en la literatura revisada, en idéntico orden de exposicion que el
presentado por los cuatro objetivos especificos, presentando en primer lugar los
articulos organizados segun su tipo de investigacion. Para una mejor lectura y estudio
de los documentos obtenidos a través de la busqueda bibliogréfica, se procedi6 a la
definicion de los criterios de organizacion de las investigaciones halladas, los cuales
fueron ordenados en funcion de su disefio.

Después de ser ordenados, destacamos que los documentos obtenidos estan constituidos
por, 3 estudios cuasicuantitativos presentados en la tabla 6, 6 investigaciones
cualitativas reflejadas en la tabla 7, 7 estudios cuantitativos mostrados en la tabla 8, 6
revisiones bibliograficas que pueden verse en la tabla 9 y finalmente, 5 revisiones
sistematicas expuestas en la tabla 10. Dichas tablas han sido organizadas respetando la
organizacion expuesta anteriormente en este apartado.

Como base para nuestro estudio, se tom6 como investigacion de referencia la revision
sistematica realizada por Garralda et al.*® en el afio 2017, por ser un trabajo que consta
de un sistema de investigacion solido, cuyas metas se corresponden con los objetivos
propuestos, en resumen, determinar el estado de la planificacion de los servicios de
cuidados paliativos en Espafia.




Estudios

Lasmarias et al., 2013

Horey etal,, 2012

Raijmakers et al,, 2017

Diseio
Investigacion
cuasicuantitativa.

Investigacion

cuasicuantitativa.

Investigacion
cuasicuantitativa.

Tabla 6: Investi

Conocer las necesidades en formacion
percibidas por los profesionales de
atencion primaria en Catalufia
relacionadas con cuidados paliativos y
sugerir enfoques formativos que
impacten en el cuidado de pacientes.
Determinar el uso de la estrategia EOL
en el caso de residenciales con
residentes proclives a necesitar CP.

Evaluar este programa nacional y
separar las trayectorias de
implementacion.

acion cuasicuantitativa

Método

Encuesta a directores de equipos de
atencion primaria.

Grupos focales con profesionales y
docentes expertos en cuidados
paliativos y profesionales de atencion
primaria.

Introduccidn y ensefianza de las vias de
atencion EOL. Posterior estudio de los
datos obtenidos de test y encuestas de
implementacion.

Analisis de los planes de
implementacion y los informes de la
implementacion, asi como entrevistas
individuales y grupales con
profesionales de la salud.

Resultados de interés

Se detecta una baja demanda de formacion en
habilidades de evaluacion, dilemas éticos,
planificacién de las decisiones anticipadas y manejo
del paciente no oncoldgico, aspectos relevantes en la
atencion al paciente en situacion de enfermedad
avanzada.

Presentacion y coordinacién entre el servicio de CP y
un centro residencial en Australia.

Se obtuvo informacion sobre los efectos del programa
total y las trayectorias de implementacién separadas.

Fuente: Elaboraci6n propia

Estudios
Sanchez et al., 2016

Dias-Reis et al.,, 2016

Alves etal., 2013

Albers et al,, 2016

Silva etal, 2015

Brazetal, 2016

Diseio

Investigacion cualitativa.

Investigacion cualitativa.

Investigacion cualitativa.

Investigacion cualitativa.

Investigacion cualitativa.

Investigacién cualitativa.

Tabla 7: Investig

Identificar factores favorables y
aspectos a mejorar en pacientes
paliativos en residencias.

Identificar los elementos favorables u
obstaculizadores para el acceso a los
CP en Atencién Primaria.

Identificar las estrategias de
comunicacion utilizadas por los
profesionales en situacion de CP.
Identificar las barreras entre los
servicios de asistencia a pacientes al
final de su vida y los servicios
geriatricos.

Identificar los obstaculos a los que se
enfrentan los pacientes y
profesionales en un servicio
especializado de CP.

Analizar la importancia de la
espiritualidad en los CP.

acion Cualitativa.

Método

Uso de 3 grupos focales con entrevistas
transcritas y grabadas, para la obtencién
de los resultados.

Reflexion tedrica a partir de las
publicaciones de Norman Daniels.

Uso de entrevista semiestructuradas
para la compilacién de los resultados.

Uso de 4 entrevistas semiestructuradas.

Entrevista semiestructurada y sintesis
de los datos mediante analisis tematico.

Entrevista semiestructurada y sintesis
de los datos mediante andlisis tematico.

Resultados de interés
Compendio de factores favorables y mejorables
relacionados con pacientes en etapas finales de su
enfermedad en complejos residenciales.

Debido a la focalizacién en la equidad de los medios
materiales se ha parado la actuacién en la mejora de la
accesibilidad.

Tras el andlisis de los resultados, se encontraron con
la dificultad de los equipos de profesionales a la hora
de abordar o dar la noticia del fallecimiento.
Necesidad de un aumento de la financiacion destinada
ala educacion o formacion de los profesionales
sanitarios de ambos servicios para mejorar su
atencion a los pacientes.

Promocién de cambios efectivos para mejorar la
atencion a los pacientes.

Los profesionales reclaman la importancia de la
espiritualidad en este ambito, y la falta de medios y
preparacion para su dispensacion.
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Tabla 8: Investigacion cuantitativa.

Estudios Diseiio Objetivo Método Resultados de interés
Garcia-Baquero et al,, 2016 Investigacion cuantitativa. Fomentar y proporcionar unos Elaboracion de un programa de estudio

Actualmente la formacién continuada de los

estudios de calidad para todos los controlado mediante encuestas onliney  profesionales sanitarios es una asignatura pendiente
trabajadores que deban tratar con entrevistas controladas, tanto al en nuestro pafis, por lo que para la proporcion de
pacientes propensos a CP. profesorado como a los alumnos. derecho y deber de una formacion actualizada se puso

en prueba un plan de estudios.

Abernethy et al.,, 2013 Investigacion cuantitativa. Analizar si los recursos obtenidos Andlisis de los datos obtenidos del La recepcion de fondos parece estar relacionada con
mediante financiacién estan siendo Indice de muerte asistida, para la un mejor acceso a los servicios de CP sin embargo
efectivos y elevan la calidad de los medicién del acceso de pacientes a los hace falta un PE dotado de indicadores que permitan
cuidados. servicios de CP un estudio mas profundo de este aspecto.

Caley etal, 2011 Investigacion cuantitativa. Desarrollar una metodologia de Recopilacién de datos mediantes la Todos los modelos de cuidados paliativos deben de
estimacién de los costes sanitarios colaboracion de unidades de cuidados presentar costos estimados para evitar la
futuros para una organizacion debido paliativos y sistemas de emergencia. sobreestimacion que provocaria el derroche de
al envejecimiento de la poblacion. recursos en una sociedad con recesién econémica o

una subestimacion de los recursos que provoca el
empeoramiento de calidad de vida de estos pacientes.

Van Riet et al,, 2016 Investigacion cuantitativa. Exploracion de las barreras y los Entrevista semi-estructuradaindividual ~ Algunas de estas barreras y facilitadores son
facilitadores a los que se enfrentan los  y grupos focales, ademas del uso del experimentadas por profesionales en casi todos los
profesionales de la salud para mejorar método comparativo para analizar los paises y por lo tanto son prerrequisitos para cambiar.
el servicio de los CP. datos.

Fuente: Elaboracién propia




Estudios Diseiio

Scott 2014

Guerrero etal,, 2016

Van Beek et al.,, 2013 Revision bibliografica

Fuente: Elaboraciéon propia

Revision bibliografica.

Revision bibliografica.

Tabla 9: Revision Bibliografica

Objetivo
Promocion de la mejor atencion y
calidad de cuidados.

Describir coémo se desarrollan los
procesos de fin de vida en las
residencias de ancianos desde la
perspectiva de los residentes.

Ofrecer una visién estructurada de la
legislacion, los reglamentos existentes
y las diferentes politicas de atencién
de salud en materia de cuidados
paliativos en siete paises europeos

Método

Inclusion de estudios segun criterios de
inclusion y exclusion.

Recopilacién de estudios segun criterios
de inclusién y exclusion.

Uso del inventario de la organizacion de
los cuidados paliativos por parte de los
investigadores del proyecto Europall y
cuestionario sobre sobre legislacion,
regulaciones y politicas de salud en
cuidados paliativos, ademas de
literatura gris.

Resultados de interés
La organizacién y administraciéon mediante la
propuesta de lineas estratégicas ayudad a la mejora y
sostenibilidad del sistema sanitario. (Australia).

Conocimiento bajo sobre los procesos que conducen a
la muerte y la manera mas adecuada de actuacién por
parte de los profesionales de la salud. Estos hechos
hacen que el estudio no nos permita asegurar que las
residencias sean un lugar adecuado para el desarrollo
de los procesos de fin de vida.

Aunque existe una reglamentacion de los CP en todos
los paises pertenecientes a Europa, existe una gran
diversidad en las medidas legislativas que los
administran, esto produce un acceso desigual al
servicio.




Estudios
Abaunza et al., 2013

Candy etal, 2011

Garralda etal,, 2017

Revision sistematica.

Revision sistematica.

Revision sistematica.

Tabla 10: Revision Sistematica.

Objetivo
Conocer mejor como funcionan y
evaluar los distintos modelos de
atencion de los pacientes en los
dltimos estadios de vida.

Medir el resultado de los tratamientos
de apoyo enfocados a la salud
psicoldgica y fisica de los cuidadores
principales.

Identificar literatura sobre los
Cuidados Paliativos Integrales en el
contexto espafiol, para la evaluacién
de su impacto.

Recopilacion de estudios segun criterios
de inclusién y exclusién.

Recopilacién de estudios segun criterios
de inclusién y exclusion.

Recopilacién de estudios segun criterios
de inclusién y exclusion.

Resultados de interés

Los cuidados paliativos domiciliarios son un servicio
indispensable debido a que reducen la carga
sintomatica del mismo y ademas aumenta la
posibilidad del fallecimiento en casa, sin sacrificar las
atenciones de una atencién avanzada.

Falta actual de indicadores que puedan medir de
forma segura los resultados de planes como los que se
estudian, e importancia del apoyo al cuidador en los
momentos previos y posteriores a la muerte del
paciente.

El estudio mostro que en la actualidad a pesar de
existir estudios en los que se investigan los cuidados
paliativos integrados, estan lejos de ser suficientes
como para producir una evidencia sobre el impacto de
estos en la practica.

Fuente: Elaboraci6én propia
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4. DESARROLLO

En este apartado del TFG presentaremos una comparacion de las PE y sus elementos,
antes de finalizar presentaremos los aspectos a mejorar, para acabar con las fortalezas
de los CCPP. A continuacion, pasaremos a analizar las variables tedricas de las
Planificacion Estratégica reflejadas en las estrategias de Cuidados Paliativos a nivel
europeo y del SNS, junto a los elementos de mejora para los Cuidados Paliativos, y
describiremos las fortalezas de los Cuidados Paliativos.

Durante el desarrollo responderemos a los objetivos especificos del TFG, por tanto
estudiaremos la planificacion de las estrategias de los Cuidados Paliativos mediante el
andlisis de las variables teoricas tanto en Europa como en Espafia, para ello
comparemos los elementos de la PE, los aspectos a mejorar de los Cuidados Paliativos y
describiremos los puntos fuertes del SNS.

Estado de la planificacién estratégica en cuidados paliativos

La PE a nivel europeo, es una herramienta fundamental para la coordinacion y
administracion del servicio de cuidados paliativos, sin embargo, la legislacion es uno de
los elementos que més difiere de un estado a otro, por lo cual esto provoca una gran
heterogeneidad de competencias para el servicio de CP a nivel europeo™. Esta
heterogeneidad en la legislacion, hace que Espafia sea catalogado como uno de los
estados que mas ha invertido en el desarrollo y uso de las PE (resultados reflejados en
anexo 2) junto con Reino Unido y Alemania'®**.

Segun organismos internacionales como la OMS o la Asociacion Europea de Cuidados
Paliativos (EAPC), establecen como objetivo principal (misién) de la PE de los CCPP,
ganar el compromiso de los servicios sanitarios y sociales, para conseguir una mejor
dispensacion de los cuidados paliativos a través de un plan sélido, bien desarrollado y
homogéneo; que permita un acceso fécil y equitativo mejorando la calidad de vida de
los pacientes®.

La mision recogida en la Estrategia Nacional de CCPP (2010-2014) es “Mejorar la
calidad de la atencidn prestada a los pacientes y a de sus familiares, promoviendo una
respuesta sanitaria integral y coordinada del sistema sanitario acorde a sus necesidades,
respetando su autonomia y valores™. En el analisis por comunidades, podemos destacar
que todas aquellas que tienen un plan estratégico propio para los CCPP, asumen la
mision que se recoge a nivel nacional (Anexo 1). Sin embargo, destacamos que algunas
CCAA incorporan ciertos factores a la mision proporcionada por el plan nacional: el
Plan Estratégico de Madrid (2010-2014) incluye dentro de su misién mejorar el
conocimiento de las necesidades por parte de los profesionales y la eficiencia en la
prestacion de la atencion’®. Andalucia (2008-2012) por otro lado matiza la necesidad de
asegurar una adecuada planificacién, coordinacion y gestion de los recursos sanitarios
destinados a CCPP*°. Castilla la Mancha (2016-2020) agrega el respeto de los valores y
el derecho de autonomia, promoviendo para ello una respuesta integral, centrada en el
paciente y sus necesidades®. Y por Ultimo la misién de Aragén (2009-2012) afiade el
apoyo durante el duelo y la formacién de los familiares encargados del cuidado®”’.
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Las misiones establecidas por cada Sistema de Organizacion Autonomico (SOA)
presentan una diversidad natural, propia de un programa que debe adaptarse a la
poblacion de la zona para la que se ha creado, debiendo poseer siempre unas
caracteristicas de programas abiertos y adaptativos’.

Junto a la misién propuesta a nivel internacional para los CCPP, encontramos otro
elemento importante en la PE, la vision. Esta es definida por los articulos estudiados
como, la total disponibilidad de los cuidados paliativos para aquellas personas con
enfermedades crénicas avanzadas, que precisan de esta atencion especializada y que
estara totalmente integrada en los sistemas de atencién a la salud ™23,

Durante la revision de la Estrategia Nacional, no se encontré una vision concreta, ni
como visién ni como estrategia, se pasé automaticamente a las lineas estratégicas®. Por
otro lado las visiones planteadas actualmente por las comunidades, poseen como
principal premisa, alcanzar una dindmica y completa integracion de profesionales,
recursos y servicios sanitarios y sociales que satisfagan las expectativas y necesidades
de los pacientes, sus seres queridos, los profesionales y la sociedad. Otras visiones
como la presentada por la Comunidad Valenciana (2010-2013) incluyen conseguir una
valoracion positiva por parte de la ciudadania y el favorecimiento de la muerte en el
domicilio™. La PE de Andalucia (2008-2012) por otra parte prioriza mejorar el acceso a
los CCPP y proporcionar plena dignidad en el proceso de muerte®.

Elementos como la poblacion diana y los valores fueron comunes en tanto a nivel
internacional como nacional y a nivel comunitario. Los valores determinados para los
CCPP son°®:

e Derecho al alivio del sufrimiento.

e Valor intrinseco de cada persona como individuo autobnomo y unico.

e Calidad de vida definida por cada paciente.

e Expectativas del enfermo y familia sobre la respuesta del sistema sanitario a sus
necesidades en el final de la vida.

e Solidaridad ante el sufrimiento.

La poblacion diana incluida al igual que lo valores fue similar entre los niveles, con la
Unica diferencia de que cada PE o estudio poseia su propio criterio de clasificacion.

En este sentido, el primer criterio de clasificacion que describiremos esta determinado
por las caracteristicas del paciente, es decir, la poblacion a la que se dirige el servicio
(poblacion diana), por ello si la persona es tratada por un profesional del SNS debe estar
incluida en alguna de las siguientes situaciones™*:

e Presencia de una enfermedad avanzada e incurable.

e Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento curativo.

e Existencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes que producen un importante sufrimiento.

e Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy
relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.

e Pronostico de vida inferior, generalmente, a entre seis y doce meses, aunque este
limite se encuentra actualmente en discusion.
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La siguiente clasificacion, puso su foco de atencion en aquellos individuos de la
poblacién que habian sido diagnosticados con las siguientes patologias:

* Paciente con enfermedad avanzada oncologica.
* Pacientes con enfermedad avanzada no oncologica, entre otras®®:

- Enfermedades cardiocirculatorias: insuficiencia cardiaca de cualquier etiologia
refractaria al tratamiento, en la que se ha descartado trasplante.

- Enfermedades respiratorias: EPOC con insuficiencia respiratoria avanzada, con
disnea en reposo, escasa 0 nula respuesta a los broncodilatadores y frecuentes
reagudizaciones, en la que el manejo es basicamente de soporte.

- Enfermedades neuroldgicas: demencias de cualquier etiologia en progresion y
fase final de vida de enfermedad de Parkinson, esclerosis multiple, esclerosis
lateral amiotrdfica (ELA), accidente cerebro-vascular (ACVA) severo... que no
se beneficien de tratamiento especifico.

- Enfermedades hepaticas: hepatopatia cronica documentada en fase avanzada
(por ejemplo: cirrosis hepética en estadio C/C de Child) sin posibilidad de
tratamiento curativo y atencion basicamente sintomaética.

- Enfermedades renales: insuficiencia renal cronica, sin posibilidad de dialisis y/o
trasplante renal.

- SIDA: documentado, progresivo y avanzado con una esperanza de vida inferior
a seis meses e inexistencia de tratamientos activos.

e Y por ultimo, otras PE centraron su determinacion de la poblacién diana, no tanto en
el diagnostico o caracteristicas propias del diagnostico, sino que se centraron en mas
caracteristicas del individuo como”:

- Edad

- Género

- Institucionalizacién

- Diagnéstico tardio

- Complejidad extrema sanitaria y social
- Otros.

Por tanto, podemos observar que los PE es una herramienta I&bil, cuyos autores pueden
adaptar a las necesidades del servicio, la poblacién y de los profesionales, por lo que es
normal encontrar diferencias o matices entre las PE estudiadas, sin embargo este
caracter adaptativo no excusa las deficiencias o aspectos que deberian revisarse mas a
fondo en futuras planificaciones >®%.

Los principales olvidados en estos PE han sido los siguientes aspectos:

La PE de cuidados paliativos pediatrica tanto a nivel de mision, visibn como en
indicadores o inclusién en poblacion diana.

En tres de los estudios cuantitativos analizados, también se expone como elemento
olvidado la creacion de indicadores especificos para la evaluacién y medida exacta de
los costes del servicio, la cual es actualmente uno de los retos méas importantes al que se
enfrentan los cuidados paliativos junto con el anteriormente mencionado®*?%%,
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Y por ultimo, la visualizacion mayor en los PE de la necesidad de un servicio de
urgencia o asistencia a domicilio mas desarrollado que evite los ingresos innecesarios
en el hospital, provocando una situacion de mayor estrés e inestabilidad a un paciente y
familiares, que lo que més desean es una transicion lo mas comoda y tranquila posible.

Actuales aspectos a mejorar en Cuidados Paliativos

El conocimiento de los aspectos que deben mejorarse o desarrollarse un poco mas, es
crucial para cualquier servicio sanitario, debido a que no solo nos permite realizar un
plan estratégico més efectivo, sino que también nos permite conocer si las medidas
tomadas y llevadas a la préctica estan siendo efectivas. Pudimos ver como en 1
investigaciones cuantitativas y en otros 2 estudios cualitativos, no solo defienden esta
idea sino que en sus estudios concluyen con la necesidad de una promociéon de
actividades bien planificadas y con capacidad y herramientas para ser evaluadas tras su
puesta en marcha®*®%. Por estas razones se ha incluido en nuestro TFG la
incorporacion de los aspectos que deben renovarse para dar respuesta a la compleja
situacion de cuidados que se genera y que actualmente siguen presentandose en los
servicios de cuidados paliativos y que por ende se deberan revisar e incluir en los planes
de actuacion en las PE de nuestro sistema sanitario.

Los estudios seleccionados para este propdsito fueron; 17 investigaciones, 7 de ellas de
caracter cualitativo descriptivas, 1 de tipo mixto que consta de una parte de tipo
cualitativo descriptivo y otra de tipo cuantitativo observacional, 4 de caracter
cuantitativo y 5 fueron revisiones. De todas las investigaciones seleccionadas, 4 son
investigaciones realizadas en Esparia; la primera es el estudio descriptivo realizado por
Sanchez et al. de 2016, en el cual se llevd a cabo una entrevista grupal, en la que
participaron 42 profesionales sanitarios de diferentes ocupaciones ( 9 médicos, 21
enfermeros y 12 técnicos auxiliares de enfermeria) procedentes de 13 centros
residenciales distintos en los que se encontraban pacientes terminales. De los grupos
focales en los que participaron, la principal limitacion por consenso de todos los grupos
fue la sensacion de sobrecarga, ocasionada por la escasez de personal. Otra de los
resultados mas significativos fue que una gran parte de los aspectos a mejorar
relacionados con la falta de informacion, el consenso con la familia o la aceptacion del
diagnostico, estaban intimamente relacionados con el sentimiento de culpabilidad que
sentia sobretodo el cuidador principal, al no haber podido hacer mas o haber cuidado
mas del paciente en caso de que este hubiera sido ingresado en un centro geriatrico
anteriormente®.

El segundo estudio realizado en territorio nacional, presentado por Lasmarias et al. fue
realizado en 2013, este estudio tiene la particularidad de que es mixto, fue necesario el
uso de una encuesta enviada a los participantes en el estudio a través de la red y para su
posterior analisis cualitativo se recurrio al uso del grupo focal en el que participaron
2515 profesionales®’. Su resultado fue:

e Falta de una formacion integral que prepare a los profesionales de atencién
primaria para dar respuesta a las necesidades especificas de estos pacientes y de
sus familiares

e Falta de la formacion para el personal encargado de la asistencia a domicilio.
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e Falta de recursos en atencion primaria para dar respuesta a los pacientes en
situacion de enfermedad avanzada.
e Falta de coordinacion entre los distintos equipos/niveles asistenciales.

Otro estudio realizado en Espafia, fue una investigacion cuantitativa presentada por
Cabrera et al. en 2015, dicho estudio se busca conocer la opinion de los profesionales
sanitarios respecto al servicio de CP. El estudio se desarrolld6 mediante el uso de la
entrevista telefonica de profesionales escogidos mediante un muestreo aleatorizado
estratificado con asignacién no proporcional segun el perfil profesional, en total se
realiz6 a 500 personas?®. Sus resultados respecto a aspectos a mejorar fueron:

e Falta de medios tanto materiales como humanos, que dan lugar a la sobrecarga
de trabajo.

¢ Necesidad de mejorar los conocimientos y formacion del personal mediante una
oferta formativa continuada mas amplia.

e Falta de asistencia y cobertura en zonas rurales con poca poblacion o dificil
acceso.

e Lentitud en la gestion de casos.

El siguiente estudio realizado en Espafa es el presentado en 2016 por Garcia-Baquero et
al, se trata de un estudio cuantitativo en el que se decidi6 no solo la puesta a prueba de
un programa de formacion continuada, sino también conocer el estado de la
formacion'. Para ello se realizd una entrevista a los alumnos que participaron en el
programa de formacién presentado, los cuales fueron unos 100. El resultado principal
del estudio que nos atrajo para citar en este apartado fue la valoracion negativa que
estos alumnos dieron a la evaluacion y creacion de cursos formativos centrados en los
cuidados a los pacientes al final de su vida, ademas de la falta de conocimiento que
reconocian tener respecto a estrategias o herramientas para el control de una situacion
como la informacién a la familia tras el fallecimiento del paciente o tras el diagnostico
presentado.

Descrita las deficiencias que presentan la puesta en marcha de las estrategias de CCPP
en el escenario real de cuidados, pasamos a analizar el contexto internacional con el
proposito de hallar las acciones de mejora que otros paises han adoptado en el
desarrollo los cuidados al final de la vida. De entre estos estudios destacaron, la revision
bibliografica presentada por Hockley 2014. en Escocia (Reino Unido), centrada en los
aspectos a mejorar del servicio a domicilio, en el cual se realiz6 una entrevista
semiestructurada a 34 profesionales y 10 residentes los cuales destacan®:

o Falta de medios materiales

e Falta de formacion.

e Laescasa cobertura y asistencia en zonas rurales.

e Necesidad de un servicio administrativo méas rapido que valore los casos
prioritarios y agilice los tramites, para la prestacion del servicio.

El segundo de los estudios analizados fue una investigacion de tipo descriptivo
perteneciente a Albers et al., 2016 en Suiza, en la que participaron un total de 33
profesionales, procedentes de 18 paises diferentes del continente europeo, el método
utilizado fue una entrevista grupal de tipo grupo focal, centrada en los problemas
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existentes entre las especialidades de geriatria y paliativos®. Las barreras encontradas
fueron:

e Falta de conocimiento sobre CCPP de los profesionales en geriatria y viceversa.

e Falta de comunicacion entre las dos disciplinas y herramientas.

e Falta de oportunidades educacionales para el estudio de CCPP con la disciplina
de geriatria y viceversa.

e Falta de organizacion y financiacion en el estudio de ambas disciplinas.

e Falta de plazas para el estudio de estas disciplinas.

El siguiente estudio es desarrollado por Van Riet et al.,, 2016, se trata de una
investigacion cuantitativa realiza entre investigadores de 5 paises europeos (Reino
Unido, Alemania, Italia, Noruega y Paises Bajos), los cuales tienen como objetivo el
desarrollo del servicio de cuidados paliativos mediante el conocimiento de las barreras y
facilitadores, para la recopilacion de los datos se realiz6 una entrevista semiestructurada
de un grupo focal®®. Los resultados que se extrajeron de las entrevistas a los grupos
focales fueron:

o Falta de conocimientos a la hora del manejo de un duelo complicado.

e Deficiencias en las infraestructuras lo cual obstaculizaba el desarrollo de las
actividades.

e Falta de tiempo para poder proporcionar un trato individualizado a pacientes y
familiares.

Por dltimo, expondremos un estudio descriptivo brasilefio con uso de la entrevista de
grupo focal en el que participaron 27 enfermeros, dicho estudio fue desarrollado por Da
Silva en 2013, este autor también realizo otro estudio en 2015 en el que seguia
destacando estos problemas®*. Las limitaciones encontradas en este estudio fueron las
3 siguientes:

e Falta de conocimiento en los cuidados paliativos.
e Necesidad de creacién de sectores diferenciados.
e Falta de formacion de redes institucionales.

Con la revision de estos estudios, podemos hablar de 4 aspectos a mejorar: la falta de
oportunidades formativas en CCPP mediante cursos u otros métodos no relacionados
con la especializacion, una acusada falta de materiales sobre todo en aquellos servicios
menos especializados pero igualmente susceptibles a tratar a estos pacientes, las
dificultades respecto a la relacion entre los servicios y la dificultosa cobertura en zonas
con poblacién muy dispersa o reducida.

Facilitadores presentes en los servicios de cuidados paliativos.

Como ya hemos comentado anteriormente, para la generacion de una buena
planificacion estratégica, es necesario poseer la mayor cantidad de informacion posible
respecto al lugar donde se desarrollara la actividad, la poblacion que lo compone, pero
ademas, es también necesario conocer las herramientas o aspectos que nos van a ayudar
a desarrollar un trabajo de calidad. Para ello al igual que hemos realizado una
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recopilacion de los principales aspectos que necesitan trabajarse mas en este servicio,
presentamos cuales son los aspectos mejor valorados de los servicios de los estudios
analizados.

Para el desarrollo de este apartado, se obtuvieron 7 investigaciones de las cuales, 4 son
investigaciones de tipo cuantitativo, 1 revision sistematica, 1 revision bibliografica y 2
estudios cualitativos; 3 de los cuales son estudios realizados en Espafia.

El primero de los estudios ya lo hemos comentado anteriormente, se trata de la
investigacion cuantitativa presentada por Cabrera et al. 2015, en la cual se determind
que los cuidados paliativos tenian una serie de puntos fuertes que son®:

e Accesibilidad al servicio y a los medicamentos.
e Adecuada coordinacion entre los equipos que componen el servicio
e Un sistema de infraestructuras bien desarrollado

Y ademas, de estas fortalezas, poseia una serie de aspectos positivos como:

e Un trato individualizado y confortable.
e Undesarrollo de los adecuados de los planes y programas.

El siguiente estudio fue el presentado por Van Riet et al. (2016) en el que se realiz6 una
investigacion cuantitativa de las fortalezas de los CP, destaca como puntos positivos del
servicio, los siguientes®:

e Accesibilidad a las prestaciones y la ayuda profesional.
e Presencia de estrategias atractivas bien adaptadas al medio
e Adecuada actitud y habilidad de los profesionales en su labor.

Esta adecuada actitud y forma de transmitir la informacion y conectar con el paciente y
familia, fue también destacada en el estudio de Alves et al. (2013) realizado en Brasil,
cuyo estudio cualitativo realizado mediante el uso de la entrevista semiestructurada,
destaco la buena imagen de los enfermeros en este servicio a pesar de atisbar la
dificultad que estos tenian para dar las malas noticias antes comentado®.

El proximo articulo analizado fue una revision sistematica en la cual se quiso
determinar lo que los profesionales sanitarios pensaban de la planificacién de los
cuidados paliativos, para ello se pasdé una encuesta a 418 profesionales sanitarios
adscritos a nuestra comarca en estas fechas, asistieron a las sesiones y cumplimentaron
la encuesta 324, lo que establece un alto indice de respuesta®. Los resultados del
estudio fueron:

e Facilidad en la accesibilidad a las prestaciones y la ayuda profesional.
e Un sistema de infraestructuras bien desarrollado.
e Planes y programas estratégicos evaluados y bien adaptados.

Por ultimo, presentamos los resultados descritos en una revision bibliografica en la cual
se quiso investigar los déficits y herramientas que ayudarian a un mejor desarrollo de
los CCPP a través del estudio de los diferentes sistemas de CCPP en la zona europea.
Para ello, se generd una lista con los aspectos o problemas que debian superar en un
servicio de CCPP y se cred una encuesta online que fue repartida a los profesionales
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sanitarios de cada pais para que explicaran que problemas habian sufrido en su servicio
y como los habian solventado. Extrajeron los datos de 33 respuestas a la encuesta
online, de 60 delegados los cuales la realizaron durante un taller de la EAPC y por
ultimo, también se tomaron de una encuesta distribuida durante una Conferencia
Mundial de Médicos de Familia a 12 delegados asistentes’®. Las fortalezas presentes en
el articulo fueron:

e El desarrollo de un sistema de planificacion de las necesidades de este tipo de
pacientes estructurado, que permite una constante valoracion e inmediato
conocimiento del médico del estado del paciente, mediante el uso de una lista de
registro.

e Presencia de oportunidades formativas para la especializacién en los cuidados de
estos pacientes.

e Presencia de infraestructura que permiten el desarrollo de esta especialidad,
ademas de un fécil acceso a los medicamentos necesarios.
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5. DISCUSION

El objetivo de nuestro Trabajo de Fin de Grado (TFG) ha sido proporcionar una vision
actualizada de la organizacion de los Cuidados Paliativos en Espafia, para ello se han
recogido los datos tanto de aquellos estudios que analizaban algun aspecto fundamental
de la administracion de cuidados, como de los recursos disponibles sobre las PE
nacionales, habiéndose también estudiado cuales son aquellos aspectos que precisan
actualmente mejorar y aquellos que conforman las fortalezas de los Cuidados Paliativos
en nuestro actual sistema sanitario.

Investigaciones como la realizada por Abaunza et al. (2013), estan de acuerdo en la
necesidad de un PE para cualquier organizacion o en nuestro caso servicio de cuidados
paliativo. Sin embargo, el estudio de Cabrera et al. (2015) sobre la opinion de los
profesionales andaluces sobre el estado de la PE en nuestro pais determina que no es
solo necesario el hecho de tener un PE, sino también la realizacion de un constante
mantenimiento y evaluacion de la misma. Este motivo nos ha llevado a la observacion
de los PE disponibles en nuestro pais.

En primer lugar, hemos visto una progresion en el tiempo con la creacion y aplicacion
de las planificaciones estratégicas en Cuidados Paliativos por comunidades autonomas,
pasando de tener tan solo 2 comunidades una PE frente a 17 CCAA con otros sistemas
de organizacién y administracion en los afios comprendidos entre el 2000 y 2005, a ser
12 CCAA las que poseen una PE propia para estos cuidados en el afio 2016, frente a tan
solo 7 que adn contindan con otros modelos administrativos, sin embargo el mayor auge
de creacion de PE se dio entre los afios 2005 a 2010, ralentizandose el proceso de
creacion de nuevas PE en los afios posteriores. Otro dato que hemos extraido a partir de
la observacion de estas fechas fue la baja evaluacion y actualizacion que actualmente
existe en nuestro pais de las PE, siendo tan solo 2 CCAA (Euskadi (2016) y Castilla la
Mancha (2016)) las que poseen una PE actualizada frente a las 10 restantes
pertenecientes a CCAA vy la PE desarrollada a nivel nacional. A pesar de estar poco
actualizadas estas PE a nivel Europeo segun las revisiones bibliogréaficas presentadas
por Van Beek et al. (2013) y por Abaunza et al. (2013), Espafia esta situada dentro de
los paises con mejor planificacion en CP.

Tras una primera impresién sobre las PE que guian los servicios de CCPP en Espafia,
hemos decido estudiar y profundizar en los elementos que las componen, como la
mision presente en las 12 PE pertenecientes a las CCAA y en el PE nacional, todas
mantienen un cuerpo comudn en el que destaca el objetivo de desarrollar una mejor
atencion a los pacientes y familiares, mediante el avance en coordinacion de los
diferentes servicios, elemento destacado en estudios como el de Swetenham et al.
(2012), Da Silva et al. (2013) y Horey et al. (2012). Por altimo también esta presente de
forma comun otro elemento que es el fomento de la atencion integral que al igual que el
anterior, destaca como esencial en los estudios de Caley et al. (2011), Raijmakers et al.
(2017) y Garralda et al. (2017) y A Murray et al. (2015) Sin embargo esta definicion
solo sirve de base para la creacion de una mision adaptada a la poblacién hacia la que va
dirigida, por lo que aquellas CCAA que tan solo se propusieron estos objetivos, deberan
en futuras revisiones contemplar otros elementos como el incluido en la PE de Madrid
(2010-2014); como es la mejora de la formacion de los profesionales para la obtencion
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de una mayor eficiencia en los cuidados, este elemento es muy aclamado en los estudios
obtenidos, destacan las investigaciones de Hockley (2014), Garcia- Baquero et al.
(2016) y Albers et al. (2016), los cuales reclaman una mayor inversion e
implementacién de programas formativos para los profesionales.

El PE de Andalucia (2008-2012) por su parte afiade la importancia de asegurar una
adecuada planificacion, coordinacion y gestion de los recursos sanitarios destinados a
CCPP, respaldado dicho elemento por los estudios presentados por Garralda et al.
(2017), Scott (2014) y Horey et al. (2012)

Por ultimo, el PE de Aragdn (2009-2012) afiade en su mision un elemento facilmente
olvidado pero de gran importancia, que es el apoyo durante el duelo y la formacion de
los familiares encargados del cuidado, el cual es presentado en los estudios de Alves et
al. (2013) y Braz et al. (2016), como uno de los aspectos a mejorar mas denunciado por
los profesionales, debido a la dificultad de un buen abordaje y la falta de recursos actual
durante la formacion universitaria.

El siguiente elemento estudiado fue el papel de la visién en las PE, el cual a diferencia
de la misién, fueron pocas las PE que lo reflejaron, Ilamando especialmente la atencion
la ausencia de vision en la PE nacional. La vision es la expectativa o imagen ideal que el
servicio se propone obtener en un futuro, por lo que la ausencia de una vision refleja la
ausencia de una expectativa ideal y por tanto la falta de la efigie de excelencia del
servicio. Tan solo 4 de las 12 PE reflejaron cual seria su expectativa ideal de futuro.
Dichas PE fueron las correspondientes a las PE de Madrid (2010-2014), Andalucia
(2008-2012), Valencia (2010-2013) y por ultimo Asturias (2008). En ellas destacaba una
imagen comun que es conseguir la completa coordinacion e integracion de los recursos
tanto sanitarios como sociales. Sin embargo, al igual que en la misién se detectd que
hubo PE que tuvieron en cuenta otros aspectos importantes, como la obtencién de una
vision positiva por parte de la poblacion, elemento afiadido en la vision de la CA
valenciana o el incluido en la PE de la CA andaluza, en la que se preferencia para un
futuro la posibilidad de una accesibilidad sencilla al servicio, estos dos elementos son
recogidos por la investigacion de Dias-Reis et al.(2016), en la que se denuncia la
excesiva focalizacion hacia la equidad olvidando aspectos como la accesibilidad.

El préximo aspecto del que hemos obtenido resultados fue la poblacion diana. A pesar
de parecer un elemento basico para el desarrollo de la PE, hubo planificaciones en las
que no se encontraba presente, mientras que en otras resultaba demasiado generalista
por lo que en algunos casos eran confusos. Otro aspecto analizado en la poblacién diana
fue la presencia de enumeracion que llevaba a confusion debido a que podia
malinterpretarse como priorizacion en funcion de diagnostico, cuando se dijo en la
mision que la atencion por el servicio de CCPP siempre estaria regulada por las
necesidades de los pacientes y no por los diagnésticos que les fueran realizados.

Los valores determinados para los CCPP son:

e Derecho al alivio del sufrimiento.

e Valor intrinseco de cada persona como individuo autdnomo y unico.

e (Calidad de vida definida por cada paciente.

e Expectativas del enfermo y familia sobre la respuesta del sistema sanitario a sus
necesidades en el final de la vida.

23

——
| —



e Solidaridad ante el sufrimiento.

La importancia de las PE estriba en ser herramientas que permiten de una manera
metodica y sistematizada la organizacion de un servicio, sin embargo para la realizacion
de una buena PE es necesario no solo saber los puntos y aspectos esenciales de la
planificacion, sino que también es necesario conocer la poblacion hacia la que va
dirigida y cuales han sido los aspectos que han facilitado la labor y en los que es
necesario seguir trabajando. Por esta razon hemos recopilado informacion sobre estos
aspectos para realizar una actualizacion lo mas completa de la situacion de los CCPP.
Comenzaremos presentando en primer lugar los aspectos a mejorar de los servicios de
CCPP mediante los resultados obtenidos, los cuales nos han permitido detectar 8
principales aspectos dignos de mejora, a la hora de elaborar o revisar en las proximas
PE.

El primero detectado en todos los estudios recopilados, fue la ausencia o falta de
formacion especifica en cualquiera de los niveles sanitarios con posibilidad de atender a
pacientes al final de sus vidas. Principalmente es mas acusada esta falta entre los
profesionales pertenecientes a atencion primaria a domicilio y los profesionales
sanitarios que ejercen su profesion en centros residenciales, los cuales exponen su
impotencia ante su imposibilidad de dar en algunos momentos el mejor servicio o de
conseguir la completa prevencion de un duelo patolégico.

El siguiente aspecto en el que mas investigaciones estuvieron de acuerdo, es una
denuncia ante la falta de recursos tanto materiales como humanos, que permitan dar un
trato de excelencia a los pacientes y sus cuidadores o familiares. En este elemento
también debemos de afadir que actualmente en Esparia son pocas las CCAA que en su
PE recogen dentro de su grupo de atencién integral a psic6logos o asistentes sociales,
por lo que es necesario no solo aumentar el numero de profesionales sanitarios
(médicos, enfermeros o técnicos), sino incluir en este equipo la labor realizada por
profesionales de ramas de investigacion social, ademas de otras figuras.

Nuestro tercer aspecto a mejorar encontrado, fue la necesidad de incrementar la
coordinacion entre los grupos, servicios y niveles asistenciales, este elemento puede ir
unido a la necesidad de una administracion mas eficiente que desarrolle su actividad de
forma més metodica y controlada, es decir, la importancia del uso de métodos de
planificacion que permitan un desarrollo de las actividades de forma individual y
personal a la poblacién a la que se presta.

El cuarto aspecto mas citado fue la escasa diversidad y nimero de plazas existente en
actividades educacionales relacionadas con la atencion en CCPP, afiadiendo a este la
falta de flexibilidad de los programas actuales de formacion, en materia de elaboracién
de planes individuales que se adapten a lo que el profesional necesita.

Por altimo, encontramos la falta de tiempo, que va intimamente ligada a varios aspectos
que hemos tratado en los puntos anteriores como la falta de recursos, la necesidad de
una mejor coordinacion y planificacion, o por el déficit de formacion presentado por
algunos profesionales. Este punto a pesar de ser el ultimo es imprescindible tenerlo en
cuenta ya que provoca entre el personal un importante sentimiento de impotencia y
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sobrecarga que afecta directamente en el trato y en la forma en la que se relacionan
estos con los pacientes y familiares.

En contraposicion a los aspectos que necesitan desarrollarse, también procedimos a
buscar aquellos aspectos que ayudaban a la hora del desarrollo del trabajo, o eran
valorados de forma positiva por parte de los pacientes, familiares y profesionales. A
partir de los datos proporcionados por lo resultados, encontramos que son 5 los factores
que mejor han sido valorados y vistos como facilitadores.

El primero en el que todos los estudios coinciden es en la accesibilidad al servicio y a
los medicamentos, los pacientes y profesionales valoran de forma positiva este punto,
ademas es uno de los puntos mejor valorados en el estudio de Van Beek et al. (2013) de
nuestro pais en comparativa con otros 3 paises de la union europea.

El siguiente de los aspectos que permiten el funcionamiento de los servicios de CCPP,
siendo uno de los valorados positivamente en nuestro pais es la posesion de un sistema
de infraestructuras desarrollado. Que permite una accesibilidad bastante equitativa salvo
por la falta de estructuras o medios de atencion en zonas rurales con bajo indice de
poblacion.

El tercero de estos aspectos, incluido en esta posicidn por su presencia en casi todos los
estudios, ha sido el trato proporcionado por el equipo de profesionales que se esfuerza
por hacer sentir al paciente confortable o seguro, por estar hospitalizado o encontrarse
en el domicilio, debido al esfuerzo y labor de estos por no solo tratar al paciente sino
solucionarle y proporcionarle las herramientas para que pueda vivir el tiempo que le
quede, cerca de los suyos y en el ambiente en el que ha pasado su vida.

El penultimo de los factores mejor valorados ha sido el desarrollo de planes y
programas orientados a mejorar y facilitar no solo la situacion del paciente, como es el
traslado de los cuidados del hospital al domicilio, a raiz de observar que gran parte de
los pacientes en estas situaciones preferia estar rodeado de sus seres queridos, en el
lugar donde habia vivido con ellos antes que estar ingresado en un hospital, sino que
también en este aspecto se incluyen los programas que han ayudado a formar y desalojar
la carga de los cuidados del cuidador principal mediante talleres y ayudas por asistentes
sociales.

El altimo de los aspectos que facilitan la realizacion de una buena asistencia a los
pacientes al final de su vida, es la coordinacion que existe entre los profesionales de un
mismo servicio, los cuales no solo cubren las necesidades del paciente sino que
permiten la creacion de un ambiente confortable y de respeto, este punto tambien es
reconocido en el estudio realizado por Guerrero et al. (2016) en el cual, a pesar de no
llegar a una conclusién favorable para la vida en los centro residenciales, reconoce la
predisposicion y el esfuerzo de los profesionales por darle un buen final a los residentes
a pesar de carecer de medios y herramientas apropiadas para el manejo adecuado de este
tipo de pacientes en centros residenciales.
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6. CONCLUSIONES

Teniendo en cuenta la creciente necesidad de cuidados paliativos en sociedades
occidentales como la nuestra, en las que una buena parte de la poblacion total supera los
40 afos y existe un descenso acusado de la natalidad, caracterizandose por tanto por ser
poblaciones envejecidas o que lo seran en cuestion de 2 décadas, es prioritario por tanto
tener un servicio de CCPP fuerte y bien comunicado con los otros servicios que son
susceptibles de tratar a estas personas. Por este motivo nos planteamos como objetivo
principal identificar el estado de la Planificacion Estratégica en los Cuidados Paliativos
a través del estudio de sus principales elementos y los aspectos a los que se enfrenta este
servicio necesario de mejora, ademas de aquellos que son considerados actualmente los
puntos més fuertes del mismo.

En el territorio europeo, como hemos visto durante el desarrollo de nuestro estudio,
Espafia se posiciona como uno de los paises que ostenta una de las mas completas
infraestructuras y recursos para la atencién de pacientes al final de la vida. Sin embargo,
y a pesar del aumento durante los Gltimos afios de las unidades de CCPP, el camino que
nos queda por recorrer en materia de gestion es aun largo. Si bien es cierto que gran
parte del territorio posee un PE para la dispensacion de estos cuidados, es escaso el
mantenimiento y la evaluacion de los mismos. Dando lugar a como hemos visto en los
aspectos a mejorar mas comunes, que exista una cierta falta de coordinacion entre los
servicios susceptibles de atender a los pacientes al final de la vida, ademas de un reparto
desigual de los propios recursos, lo que provoca que en ocasiones la accesibilidad se vea
mas restringida en zonas alejadas de grandes nucleos de poblacion. Esta
descoordinacion, también esta relacionada con el acusado déficit de herramientas, este
aspecto esta recogido en la peticion de cursos especificos en esta materia por parte de
los profesionales de otros servicios, que reclaman mejoras en los niveles iniciales de
formacion, asi como aumentar la oferta formativa especifica que integre los cuidados
paliativos en el ejercicio de cualquier especialidad médica o enfermera.

Por tanto, se hace imprescindible una actualizacion de los PE que recoja las verdaderas
necesidades de un territorio, que contemple en sus lineas estratégicas planes de estudios
que integren esta especialidad con los servicios relacionados y por Gltimo es esencial un
Plan Estratégico Nacional que incluya entre sus lineas estratégicas e indicadores
herramientas que permitan valorar y crear un compendio mas exacto de las necesidades
y el estado de los CCPP en las CCAA porque es actualmente un aspecto muy acusado
de mejora, la obtencién de un acceso a los recursos mas homogéneo en contraste con la
bien valorada accesibilidad a medicamentos y la buena capacitacion de los recursos
humanos.

Por tanto concluimos que para la consecucion de los objetivos es fundamental el papel
de los PE, pero siempre y cuando se mantengan los siguientes puntos:

e Asegurar una renovacion continua de la PE en CCPP.

e Impulsar la coordinacion con el resto de dispositivos asistenciales.

e Mejorar los planes docentes para la integracion de los CCPP en otras
especialidades.

e Promover la integracion de servicios y sobretodo de ambito social.
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8. ANEXOS

ANEXO 1: TABLA CON PRESENTACION DE LOS PE Y SUS ELEMENTOS

Comunidades Planificacion Fecha de Mision Vision Valores Poblacion Lineas
Auténomas Estratégica publicacién diana estratégicas
v 2010-2014 b 4 v v v
Galicia3? v 2006 v X v v v
v 2008 v v v X v
v 2005-2009 P4 X v v
Pais Vasco#! v 2016-2020 X X X X v
X : X X X X X
Arag6n!’ v 2009-2012 XK b 4 b 4 v v
Catalufia b4 = X X X X X
X - X X X X X
La Rioja X - X X X X X
Madrid4 v 2010-2014 v v X v
v 2002-2006 X p 4 p 4 v v
Castilla la v 2016-2020 v b 4 v v
Manchaté
Valencial? v 2010-2013 v v v v
[slas Baleares [R%d 2009-2014 X v v v
v 2008-2012 v ~ X v
a‘ v 2006-2009 XK b 4 b 4 v v
as Ca X - X X X X X
Leyenda X No presenta ~: Si muestra

ANEXO 2: REPRESENTACION GRAFICA DE LA EVOLUCION EN LA IMPLEMENTACION DE PE EN

NUESTRO PAIS.
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