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Las necesidades, tendencias, y escenarios

Los resultados y fortalezas en Espaia

Las areas de mejora

Portipologias de condiciones

Portipologia de necesidades

- Porsettings: hospitales, domicilios, residencial

- Involucrarsociedad

1. Losprincipiosy objetivos: atencion paliativa como derecho, vision comunitaria, combinacion de
generalista y especialista

2. Losretos, oportunidades, experiencias y propuestas mejora paracada una

-  Tipologias de condiciones: fragilidad avanzada, demencia, pediatria, enfermedades raras, ELA, clusters
de especial vulnerabilidad, etc

-  Tipologias de necesidades: psicosocial, espiritual, PDA, dolor crénico, ...

- Atenciony soporte de las familias y cuidadoras

- Settings: atencidn paliativa en hospitales, residencias, territorios

- Perspectivacomunitaria y social

- Roldelos hospices??

1. Laformacion

Postgrado basico, intermedio y avanzado

Pregrado

Lainsercidon en academia, la investigacion y la acreditacion

El paraguas de una Legislacion Nacional

La atencidn paliativa como derecho e indicador de dignidad

wnNRe

whNPR

& FACULTAT @) Goeso _K T
VERSITAT DE VIC de Cures Pal-liatives 2 Funda 10n Ia aixa
UANERSTATCE S, DEMEDICINA (0 s = & o fundacidn TaCai
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Transiciones Conceptuales CP sXXI

XGB et al, BMJ SPC 2013, Med Clin 2013

DE A

Enfermedad terminal Enfermedad cronica avanzada evolutiva

Prondsticode dias / semanas/<6m Prondstico de vida limitado

Evolucion progresiva Evolucion progresiva con crisis

Cancer Todas las patologias cronicas evolutivas

Enfermedad especifica Condicidn: fragilidad, dependencia, multimorbilidad,
Mortalidad Prevalencia

Dicotomia curativa vs paliativa Atencidn sincronica, compartida y combinada

Intervencion rigida Intervencion flexible

Tratamiento especifico vs paliativo Tratamiento especifico CONel paliativo

Prondstico como a item central Complejidad criterio intervencidn servicios CP

Respuesta pasivaa crisis Actitud proactiva - preventivay Gestion de Caso
Rol pasivo del enfermo Proceso de Decisiones Anticipadas
Cuidados paliativos Atencidn paliativa
Servicios Especificos Mejora todos los servicios del Sistema de Salud
Atencidon fragmentada Atencion coordinada e integrada
Paciente institucionalizado Paciente en la comt

.. . s . . et EALRILTAR ) Ge Cures Potiatives
Servicios Poblacion / distrito  UNVersiar centaa. DE MEDICINA il

DE CATALUNYA uvIC-uUce 1CO - SSTITUT CATALA DONCOLOGIA

:K Fundacién "la Caixa”
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Estrategia Nacional
CCAA con Programas Publicosy
alta cobertura
CCAA con oferta publica plazasy
competencias
Profesionales competentes
Diversidad servicios
Ofertaformacion
Programas psicosociales

Variabilidad

Tipologias de necesidades,
settings, y tipologias pacientes con
mayor déficit

Acreditacion competencias

Ley

Coberturatipologiasy settings
Atencion paliativageneralista
Acreditacion formacion
Insercidn academiay formacion
grado

Investigacion

Acreditacion competencias










Estimacion de prevalencia en sector Estimacion de prevalencia en Espafia

100.000 hab.en Espafna (+/- 10%): 1.500 (+/- 10%): 650.000
Enfermedad / condicion / N Enfermedad / condicion / N
Insuficiencia cronicas (+/- 10%) insuficiencia cronicas (+/- 10%)

Fragilidad severa, multimorbilidad, 460 Fragilidad severa, multimorbilidad, 210.000

S geriatricos S geriatricos
Demencia 330 Demencia 150.000
Cancer 190 Cancer 87.000
Cardiaca 150 Cardiaca 69.000
Respiratoria 85 Respiratoria 39.000
Neuroldgica 85 Neuroldgica 39.000
Renal 40 Renal 18.400
Hepatica 26 Hepatica 12.000
otras 40 Otras 18.000
Total 1.500 Total 650.000




Prevalenciay caracteristicas

PREVALENCIA

+

+ + + +

Poblacional: 1.2-1.5%
Medico familia: 20-25
Hospitales agudos: 35-40%
Residencias: 50-70%

CSS: 85%

CARACTERISTICAS

+ + + + + +

Edad media: 82
65% mujeres
65% Fragilidad / demencia
85% Domicilio / residencia
35% insuficiencias organicas
Cancer / no-cancer 1/7

> 80% en la comunidad:
domicilio o residencia

+ Pacientes cronicos complejos: 4-5% poblacion

+ Pacientes cronicos avanzados: 1.2-1.5%
poblacion



Caracteristicas de la poblacion
necesidades paliativas.
Grupos especialmente
vulnerables



&

Componentes combinados para definir “targets” para un enfoque
paliativo: algunos o todos ellos

Enfermedad o

Pronéstico y /o progresiva

condicion avanzada || Sufrimiento
Z\E?E::ff - / /////% fu;ct)zlr::'nzﬁal

Clust )
/}//////’ Necesidades
Paliativo: .. .
paliativas:
7 - Sintomas
/ - Impacto
: . ' - Dificultades
Intervenciones especificas b ik

enfermedad con efecto Intervenciones paliativas ™
limitado necesarias y efectivas




Direccion cientifica

:K Obra Social "la Caixa”

3 (&
CATEDRA
DE CURES 3 1CO

Personas especialmente vulnerables al final de la vida: Personas
especialmente

Concepto de cluster vulnerabilidad: combinacion de vulnerables al final de
la vida:

- Enfermedad avanzada

- Multimorbilidad/fragilidad - 20-25% las personas con - Pediatricos

- Demencia - ELA, EM,

: enfermedades

- Mujer - Enfraras

- Edad avanzada avanzadas - Déficits

- Soledad no deseada - 0.4% de poblacion intelectuales

-  Pobreza - Perinatal,

- Duelo - demencia..

- Dificultades acceso -

Atencion integral a personas
con enfermedades avanzadas



Direccion cientifica

sieers QoS ICO Y —
PALLIATIVES reemaenaens ) 77,6% no estan bien de animo!!!!

1.:,COmo se encuentra de animo?

(Jbra Social "la Caixa”

Muy bueno (1) 8 (0.70%)
Bueno (2) 249 (21.6%)
Regular (3) 543 (47.2%)
Malo (4) 282 (24.5%)
Muy malo (5) 69 (5.99%)
SRS R

con enfermedades avanzadas 2021/32

Maria Montoliu®, Xavier Gomez-Batiste3



Direccion cientifica

:K Obra Social "la Caixa”
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12.;, Como valoraria globalmente su bienestar?
Muy bueno (1) 16 (1.39%)
Bueno (2) 265 (23.0%)
Regular (3) 620 (53.9%)
Malo (4) 206 (17.9%)

Muy malo (5) 44 (3.82%)

AtenCién integ ral a personas PROGRAMA PARA LA ATENCION

INTEGRAL A PERSONAS CON
ENFERMEDADES AVANZADAS
2021722

con enfermedades avanzadas

Maria Montoliu®, Xavier Gomez-Batiste3






23,6% con dificultades de soporte familiar

34,61 en pacientes no-cancer

:K Obra Social "la Caixa”

Estructura y funcion familiar, N (%):

Vive en pareja y/o familia y hay
hijosfas u otros familiares que
ayudan. (1)

Vive en pareja y/o familia de edad
similar, haya o no haya hijos/as u
otros familiares que ayuden. (2)

Vive solo/a y hay hijos/as u otros
familiares que ayudan. (3)

Vive en pareja y/o familia con
dificultades de capacidad y/o
disponibilidad y/o disposicion para
cuidarlo/a y/o presta cuidados de
larga duracion. (3)

Vive solo/a y hay hijos/as u otros
familiares con dificultades de
capacidad y/o disponibilidad y/o
disposicion para cuidarlo/a. (4)

Vive solofa con familia distante o

no hay familiares ni cuidadores/as.

(5)

Falta de cuidados, con o sin
convivencia con los familiares. (9)

3181 (49.2%)

955 (14.8%)

807 (12.5%)

515 (7.96%)

526 (8.13%)

346 (5.35%)

141 (2.18%)

888 (35.1%)

391 (15.4%)

377 (14.9%)

228 (9.01%)

351 (13.9%)

214 (8.46%)

82 (3.24%)

2293 (58.2%)

564 (14.3%)

430 (10.9%)

287 (7.28%)

175 (4.44%)

132 (3.35%)

59 (1.50%)

6471




Building Integrated
Palliative Care Programs
and Services

Edited by Xuvier Gérmer-Batlste

“Cuidados paliativos”
y
“Atencion paliativa”
(o aproximacion, o enfoque paliativos)




Politica de atencion paliativa: leyes, decretos, normas

Dispositivos:

- Equipos soporte: domicilio, Equipos
hospital, sistema integral completos
- Unidades especificas Unidades
- Unidades mixtas (MEP) Hospices .
- Equipos monograficos PaC|ent.es
especificos

Profesionales especificos:
enfermeras

tematicos

EIAIAs

Consultas externas
Hospitales de dia
Sistemas integrales

Equipos de soporte
basicos (domicilio,
hospital, sistema
integral)

Entidades conocimiento:

Referencia: complejidad +
formacion + investigacion

(cancer, ELA,
pediatria, E. raras,
etc)

Equipos especificos
monograficos:

1 Enfermeras - Psicosocial EAPS
e (Catedras . gestoras, enlace, 0 - Control sintomas
¢ QObservatorios médicos - Atenciéon duelo
e ONGs - EARS, GeriatrICS

e Gruposinvestigacion

dedicados, MEP

At paliativa generalista en servicios convencionales (Atencion primaria, Hospitales, Residencias, Urgencias, etc)

Implicacion social: ciudades cuidadoras, voluntariado

Distintos tipos de organizaciones, recursos, y dispositivos
relacionados con la atencion paliativa
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FOELIC HEALTH PAL_IETIVE
CARL PROCNAMICE

:K Obra Social "la Caixa”

Atencion paliativa generalista
VS

Atencion paliativa especializada

Atencion integral a personas

Vol. 53 No. 3 March 2017 Journal of Pain and Symptom Management 509
Special Article
Comprehensive and Integrated Palliative Care for People —

With Advanced Chronic Conditions: An Update From Several

European Initiatives and Recommendations for Policy

Xavier Gomez-Batiste, MD, PhD, Scott A. Murray, MD, Keri Thomas, OBE, MBBS, MRCGP, DRCOG, MSC,
Carles Blay, MD, MSc, Kirsty Boyd, MD, PhD, Sebastien Moine, MD, MSc, Maxime Gignon, MD, PhD,
Bart Van den Eynden, MD, PhD, Bert Leysen, MD, PhD, Johan Wens, MD, PhD, Yvonne Engels, PhD,
Marianne Dees, MD, PhD, and Massimo Costantini, MD

con enfermedades avanzadas




Adecuacionde los Servicios de cuidados paliativos

Vision poblacional
Precoz para todo tipo de
pacientes

Proactiva cooperativa
con otros servicios
Modelos de intervencion
compartidos y flexibles
Foco en necesidades
esenciales

Orientados a resultados
Adecuados a pacientes
Involucrar sociedad

De
“servicio”

(atendera quienes acceden)

A
“programa”

(mejorarla atencion al sufrimiento en poblacion
o territorio)




Atencion paliativa generalista

“Conjunto de medidas de atencidon paliativa en Servicios convencionales no
especializados en CP (atencion primaria, hospitalaria, residencial, cuidados
intermedios, etc) que incluyen normalmente identificacion precoz, atencion integral
(evaluacion, proceso de atencion multidimensionales), planificaciobn compartida,
atencion familia, formacidon, gestion de caso, y relacion con servicios especializados”

Fundamentales para una atencion
y cobertura universal,

en todos los ambitos
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Action

1. Multidimensional asse

2. Explore worries, fears
preferences of patimis

3. Review state of diseas,

Table 2 |

10 medidas para la atencion paliativa de los pacientes
identificados en servicios de salud y sociales

4. Review treatment

in frail elderly™

ph
=lndate aime i als of rare (che 1

5. Identify and support f

6. Involve the team

7. Define, agree, and stay
Multidimensional Thes

8. Organize care with al
meluding the specializg
SeTvices

9. Register and share ke
all involved serviees

10. Evaluate/manitor o

Evaluacion multidimensional sistematica

Estadio de la enfermedad y estimacion prondstica

Identificar valores y preferencias e iniciar planificacion compartida
Identificar y atender al cuidador principal

Identificar y ofrecer profesionales de referencia

Elaborar un plan terapéutico de atencion multidimensional:
Control de sintomas

Soporte emocional y comunicacion

Atencion necesidades psicosociales y espirituales

Planificacion compartida decisiones

7. Gestion de caso: seguimiento convencional, situaciones urgentes, etc
8. Registrar, compartir informacion

9. Evaluar resultados

10. Integracion con los demas servicios del territorio




24

1D Artdons o

Action

1. Estzhlish amd document a formal
:lp'pﬂ:-:ﬂ:h

10 acciones para la atencion paliativa generalista
en servicios de salud y sociales

(atencidn primaria, hospitales, residencias, cuidados intermedios)

2. Detenmine: the prewbence and idemtify patients in need

3. Establish '|11|:-h:nq:1:-11, ﬂg'islqrn:, and tools to ases 'pzlimls'
meeds amed mespond b most comman siations
4. Train professionals and insert pallitive care training and

!I'E-Iml:i.ﬂ' the population at need,misk (complex and advanoed
chmmc = tenis)
Evidenee based

Bamic amdd intermediaie level

revienw i the comvenfional train]

5. ldentify the primary carems of pat
@, im:'lur]'ing beremwment

fi. Increase team approach

7. In serices with high prealence
professiomls with sdvanced tain
Tn'l]'i:liw: e pzlimlﬁ { Bamic Fall

B, Incremse the offer and imensity «
persorns foosed inoquality of life

o, [nldg_nli!r] care: Establish links, j
cribenia mitervention and acoess b
services amd all services in the an

1k Aubdress the ethical challenges |
imvnlwe society

Reconocer el derecho, Considerar como prioridad y establecer politica
Identificar precozmente y establecer prevalencia

Disponer de protocolos, instrumentos para identificacion y evaluacion
necesidades

Formar a profesionales

Mejorar el trabajo en equipo

Identificar y atender cuidadores y familiares

Definir profesionales referentes en el equipo

Intensificar y aplicar la atencidn paliativa impecable en pacientes identificados y
mejorar la accesibilidad

Establecer vinculos y criterios para una atencion integrada con servicios
especializados y otros en el territorio, con rutas asistenciales

10.Tener en cuenta los aspectos éticos
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10 indicadores atencidn paliativa de los pacientes identificados
en servicios de salud y sociales

10 indicadores atencion paliativa generalista
en servicios de salud y sociales
(atencion primaria, hospitales, residencias, cuidados intermedios)

1.  Evaluaciéon multidimensional sistematica
2. Estadio de la enfermedad y estimacion prondstica

3. Identificar valores y preferencias e iniciar planificacion
compartida

4. Identificar y atender al cuidador principal

5. Identificary ofrecer profesionales de referencia

6. Elaborar un plan terapéutico de atencion
multidimensional:

*  Control de sintomas

*  Soporte emocional y comunicacion

*  Atencion necesidades psicosociales y espirituales

*  Planificacién compartida decisiones

7. Gestion de caso: seguimiento convencional, situaciones

urgentes, etc

8. Registrar, compartir informacion

9. Evaluar resultados

10. Integracion con los demas servicios del territorio

s

© NG A

10.

Reconocer el derecho, Considerar como prioridad y establecer politica
Identificar precozmente y establecer prevalencia

Disponer de protocolos, instrumentos para identificaciony evaluacién
necesidades

Formar a profesionales

Mejorar el trabajo en equipo

Identificar y atender cuidadores y familiares

Definir profesionales referentes enel equipo

Intensificar y aplicar la atencion paliativa impecable en pacientes
identificados y mejorar la accesibilidad

Establecer vinculos y criterios para una atencion integrada con servicios
especializados y otros en el territorio, con rutas asistenciales

Tener en cuenta los aspectos éticos

* Estructura:

Protocolos, instrumentos, formacidn, profesional referente, protocolo relacion Equipos, ...

* Proceso:

N y/o % pacientes identificados, con evaluacion multidimensional, con PDA, con plan terapéutico, familiares identificados,

trabajo equipo, etc
* Resultados:

% pacientes control sintomas, uso urgencias, lugar muerte, ....

"la Caixa”
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Atencion paliativa generalista hospitales

* Unidades funcionales

* Enfermeras gestoras caso

* Equipos especificos

*  Formacion: Identificacion, PDA, ultimos dias,
gestion caso

:K Obra Social "la Caixa”

Atencion integral a personas
con enfermedades avanzadas

Vol. 53 No. 3 March 2017 Journal of Pain and Symptom Management 509

Special Article

Comprehensive and Integrated Palliative Care for People —
With Advanced Chronic Conditions: An Update From Several

European Initiatives and Recommendations for Policy

Xavier Gomez-Batiste, MD, PhD, Scott A. Murray, MD, Keri Thomas, OBE, MBBS, MRCGP, DRCOG, MSC,
Carles Blay, MD, MSc, Kirsty Boyd, MD, PhD, Sebastien Moine, MD, MSc, Maxime Gignon, MD, PhD,
Bart Van den Eynden, MD, PhD, Bert Leysen, MD, PhD, Johan Wens, MD, PhD, Yvonne Engels, PhD,
Marianne Dees, MD, PhD, and Massimo Costantini, MD
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Atencion paliativa generalista atencion primaria

* Identificacion precoz

e Evaluacion multidimensional, PDA, gestion
caso, ..

* Enfermeras gestoras referentes

:K Obra Social "la Caixa”

Atencion integral a personas
con enfermedades avanzadas

Vol. 53 No. 3 March 2017 Journal of Pain and Symptom Management 509

Special Article

Comprehensive and Integrated Palliative Care for People —
With Advanced Chronic Conditions: An Update From Several

European Initiatives and Recommendations for Policy

Xavier Gomez-Batiste, MD, PhD, Scott A. Murray, MD, Keri Thomas, OBE, MBBS, MRCGP, DRCOG, MSC,
Carles Blay, MD, MSc, Kirsty Boyd, MD, PhD, Sebastien Moine, MD, MSc, Maxime Gignon, MD, PhD,
Bart Van den Eynden, MD, PhD, Bert Leysen, MD, PhD, Johan Wens, MD, PhD, Yvonne Engels, PhD,
Marianne Dees, MD, PhD, and Massimo Costantini, MD
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Atencion paliativa en residencias: necesidades
Atencion paliativa generalista residencias
- En Espana: 389.000 plazas (65.000 en Cataluiia)
- Edad media: 80-85 / Sobreenvejecimiento > 65%
; - 70% mujeres
|de ntificacion fundamental - 60-70% personas con enfermedades avanzadas y prondstico de vida limitado (**)
. s . ae . - 80% dolor /40% no controlado (***)
Evaluacion multidimensional y PDA, . 60% distress emocional
1A Afict HH - Prevalencia demencia: 50-70%
AtenC|o.n' phAmeliEb Bl dEfIC.It cognltlvo, - Alta complejidad multimorbilidad >40%
Formacion y soporte profesionales - Mortalidad 20-30% anual
- c - - Hospitalizaciones urgentes: >30%
CoaCh|ng d|r4eCC|ones - Visitas urgencias: >70%
Relacién: ate ncién primaria’ eqUipos - :E:&r;\;e impacto COVID: mortalidad, impacto residentes, familiares, profesionales, centros
especificos, centros de cuidados intermedios

Special Article

Comprehensive and Integrated Palliative Care for People —
With Advanced Chronic Conditions: An Update From Several

European Initiatives and Recommendations for Policy

Xavier Gomez-Batiste, MD, PhD, Scott A. Murray, MD, Keri Thomas, OBE, MBBS, MRCGP, DRCOG, MSC,
Carles Blay, MD, MSc, Kirsty Boyd, MD, PhD, Sebastien Moine, MD, MSc, Maxime Gignon, MD, PhD,

At e n Ci o' n i n t e g r a I a p e r S O n a S Bart Van den Eynden, MD, PhD, Bert Leysen, MD, PhD, Johan Wens, MD, PhD, Yvonne Engels, PhD,

Marianne Dees, MD, PhD, and Massimo Costantini, MD

con enfermedades avanzadas
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Atencion paliativa en
territorios

OPINION

1995.6:337.342

SISTEMAS INTEGRALES DE ATENCION

eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee

Atencion integral a personas
con enfermedades avanzadas



Cuantos?
Quienes?
Comolos
estamos
atendiendo?

Perspectiva poblacional / territorial:
“Ruta asistencial integrada de atencion paliativa”

e |dentificacion (NECPAL) precoz

Contexto / Atencion integrada Registro / estratificacié
. . e Registro / estratificacion
Necesidades y compartida
Demografia ] - * Rutas asistenciales
Ruta asistencial

Recursos e Profesionales referentes
Pacientes: e .. ..

e Criterios intervencion
geriatricos, .. Servicios especificos ) .

. e At continuada/urgente/ coordinacion

Complejidad +
Mortalidad/ Mejoras en 'deOS los e Sistemas informacion
Prevalencia Servicios ..

e Formacion
Cualitativa (DAFO)

e Incentivos

+ Evaluacion (salud, eficiencia, satisfaccion)

Ruta asistencial: consenso entre servicios para una atencion integrada en un territorio
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Adecuacion de Programas nacionales
regionales
o territoriales

La interaccidon e integracionde
programas de cuidados paliativos a
cronicidad es una oportunidad para
su extension

UNIVERSITAT DE VIC DE MEDICINA

UNIVERSITAT CENTRAL
DE CATALUNYA uvicucc

8] FACULTAT R
@ de Cures Palliatives @ :K Fundacién "la Caixa"
.::'-fr ::'j:mut CATALA DONCOLOGIA e



32

Adaptando los Servicios y Programas existentes de cuidados paliativos a la cronicidad

Vision poblacional, comunitaria y
sistémica

Estimacion de personas con necesidades
(y las especialmente vulnerables!!)
Combinacion de medidas generalistas y
especializadas

Modelos de intervencion integrados,
flexibles, cooperativos

Evaluables

Involucrando sociedad

Cambio de perspectiva!!l

Barreras
* Vision

* Liderazgo

* De servicio a poblacion

* Posicion pasiva receptora vs proactiva
* Formativas

Dudas:

* Recursos limitados
e Modelos de intervencion




Programas Publicos de cuidados paliativos

Flements of a palliative care public health program

Downloaded from spcare.bmj.com on January 7, 2013 - Published by group.bmj.com

Feature

How to design and implement palliative care public
health programmes: foundation measures. An
operational paper by the WHO Collaborating Centre
for Public Health Palliative Care Programmes at the
Catalan Institute of Oncology

Xavier Gomez-Batiste,"? Jan Stjemsward,"? Jose Espinosa,'"?
Marisa Martinez-Murioz,"* Jordi Trelis, Carles Constante®

omez-Batiste
Connor

dited by Xavier G

ated Palliative «
Programs and Services & Stephen

Building Integr:
Care

8, Measures: Implementation of specialist services, and improvement of conventional services, models of organization in

Building Integrated
Palliative Care Programs
and Services

" Edited by Xavier Gémez-Batiste
&Stephen Connor

entaion, rellocation, catalytic actions

1.

ONOUV A WN

9.

Medidas fundacionales

Analisis contexto

Definicion poblaciondiana

Objetivos claros

Liderazgo

Soporte lideres

Definicion modelo de atencidn e intervencion
Medidas: servicios especializados, medidas en
servicios generales, modelos de organizacionen
territorios, estandares

Financiacidony presupuesto

10. Formacion, investigacion

11. Involucrar sociedad

12. Evaluaciony mejoracalidad

13. Plan accion corto, medio, largo plazos,

resultados esperados

14. Barrerasy alianzas
15. Evaluacionresultados
16. Indicadores
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De servicios
convencionales

oY

gl e

Reconocer el derecho, Considerar como prioridad y
establecer politica

Identificar precozmentey establecer prevalencia
Disponer de protocolos, instrumentos para
identificacidon y evaluacion necesidades

Formar a profesionales

Mejorar el trabajo en equipo

Identificar y atender cuidadores y familiares
Definir profesionales referentes en el equipo
Intensificar y aplicar la atencion paliativa
impecable en pacientes identificados y mejorar la
accesibilidad

Establecer vinculos y criterios para una atencion
integrada con servicios especializadosy otros en el
territorio, con rutas asistenciales

10. Tener en cuenta los aspectos éticos

:K Obra Social "la Caixa”

Del Programa general

N de servicios con medidas generales adoptadas
N de identificados en servicios convencionales
Tasa de cobertura real vs estimada

Tiempo de intervencion especificos

% no csancer

% profesionales formados

% pacientees con PDA

Territorios con ruta asistencial

pe) Sl e R

Atencion integral a personas

con enfermedades avanzadas

* Estructura:

Programa formal, definicion targets, instrumentos identificacion,
estandares servicios, estandares atencion generalista, ...

* Proceso/resultados:

N y/o % pacientes identificados, % pacientes identificados en
servicios generales, atencidn primaria,

N y % hospitales con estandares, N y % equipos at primaria con
estandares

N y % de territorios con ruta asistencial

* Resultados:

% pacientes control sintomas, uso urgencias, lugar muerte, ....
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ARC PROGNAMICS

Barreras, Dificultades, Retos, y
Propuestas para la
implementacion de servicios y
programas de atencion paliativa

:K Obra Social "la Caixa”

Ate
con

Conceptuales

Confusion paliativo-terminal

Dilemas éticos (estigma, pérdida
oportunidades curativas)

Negacion (“no son tantos”, “nosotros ya lo
hacemos”)

Corporativas

Culturales

Personales

Atencion a la meso-gestion

Liderazgo esencial

Nncion integral a personas
enfermedades avanzadas




~

1) -
ades psicosociales y
DIrituales: o~

lo esencisa

Atenciénlntegral

a personas con enfermedades avanzadas
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MAS DE 650.000 PERSONAS ATENDIDAS

2022

2021

2008- 2022

Datos acumulados
desdeeliniciodel
programa hasta31/12

GLOBAL ESPANA
kb ag
32.803 37.047
29.499 32.917
267.057 346.908

2022

2021

2018- 2022

Datos acumulados
desdeeliniciodel
programa hasta 31/12

e o,
5.757 7.068
5.171 6.353

19.587 24.115







Conceptuales
Eticas
Corporativas
Organizativas

U FACULTAT

UNIVERSITAT DE VIC
UNIVERSITAT CENTRAL DE MEDICINA

DE CATALUNYA uvIC-UCC

&

Catedra
de Cures Pal-liatives

uvic-ucc
ICO - INSTITUT CATALA D'ONCOLOGIA

Ethical Challenges of Early ldentification
of Advanced Chronic Patients in Need
of Palliative Care: The Catalan Experience

Xavier Gémez-Batiste, MD, PhD', Carles Blay, MD, PhD'"?,

Marc Antoni Broggi, MD, PhD3, Cristina Lasmarias, BA, RN, MSc',
Laura Vila, RN"* Jordi Amblas, MD, PhD'""*,

Joan Espaulella, MD, PhD'*5, Xavier Costa, MD, PhD'*4,

Marisa Martinez-Munoz, RN, PhD', Bernabé Robles, MD",

Salvador Quintana, MD, PhD7, Joan Bertran, MD, PhD2,

Francesc Torralba, PhDg, Carmen Benito, MD'D, Nuria Terribas, BL' ',
Josep Maria Busquets, MD?3, and Carles Constante, MD'2

Journal of Palliative Care
2018, Vol. XX(X) |-5

© The Author(s) 2018

Reprints and permission
sagepub.com/journalsPermissions.nav
DOI: 10.1177/08258557 1 8788933
journals.sagepub.com/home/pal
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Enfasis distintos en fases distintas

> Checklist situacional prondstico:

PS Parametros afectados
Pregunta * Necesidades identificadas
sorpresa » Declive funcional

« Declive nutricional

» Multimorbilidad

» Aumento UsSO recursos
« Indicadores especificos

- ldentificacién de riesgo - Prondstico para enfoque

- Prondstico situacional

enfermedad crénica). Consignar el nimero de pardmetros afectados: 1-2, 3-4, o 5-6.

T

Enumerar los pardmetros o factores positivos de valor prondstico (necesidades paliativas identificadas, declive
funcional, declive nutricional, multimorbilidad, aumento de uso de recursos y uso de los recursos especificos de

Estadio evolutivo: en funcién del nimero de pardmetros prondsticos afectados, se pueden identificar 3 grandes
grupos pronosticos o estadios evolutivos:

T

Estadio |
«PS +
1-2 pardmetros

« Mediana:
38 meses

Estadio Il
=PS +
3-4 parametros

- Mediana:
17.2 meses

Estadio Il
«PS +
5-6 parametros

« Mediana:
3.6 meses







* Requiere competencia clinica, ética, comunicacion y gestion de
caso

* Requiere tiempo

*  Propuestas complejas y burocratizadas

» Imprescindible propuestas sencillas, factibles, clinicas,
insertadas como cultura en procedimientos habituales
(preguntas-clave)

u FACULTAT @ Catedra -
UNIVERSITAT DE VIC DE MEDICINA (v de Cures Pal-liatives

UNIVERSITAT CENTRAL uvic-ucc
DE CATALUNYA uvIC-UCC ICO - INSTITUT CATALA DONCOLOGIA






El modelo de competencias profesionales para la atencion integral de personas con
enfermedades avanzadas: valores, actitudes y comportamientos de la excelencia

/\ Valores y comportamientos:

Hospitalidad, empatia, compasion, compromiso, honestidad, presencia, congruencia

Z\

Cuidado de necesidades esenciales: espiritualidad, dignidad, autonomia,
afecto, esperanza

©

%)

c

Q@

S

X | Atencion

L .
directa:
curas,

farmacos,

movilizacion,

Comunicacion

Etica /PDA

Gestion
de casos

Trabajo
en
equipo

Evaluacidon e
Investigacion

Compromiso ético

Valores personales: educacion, respeto, humanismo

Contexto organizacional: valores, liderazgo, equipo, formacion

Valores sociales: humanismo, derechos humanos, equidad, cualidad







Niveles:

* Pregrado
e Postgrado:
- Basico

- Intermedio
- Avanzado

Acreditacion:

e Diploma

* Masterformacion permanente
« DAA

* Areade capacitacion especifica
e Subespecialidad

* Especialidad

* Variabilidad

* Cobertura
escasa
pregrado
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PAL-LIATIVES Medical paternalism to
Society leadership
P ) |
\
“Everything done, “Everything done,
i_s to us & s is qone for us:
b For el g e
s
7/ \ E
“Nothing for us, By
without us.” “Done by Us for Us.”
(Social Model, Advocacy, (Asset-Based Community
Co-design/Co-production/ Z Development)
Asset-based Approaches)
NS 4
Alongsider/
L Animator
Atencion|
con ehfer 23 nurture development YO
‘ M AT
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COMUNIDADES COMPASIVAS
2 Juntos por los cuidados paliativos

14 DE OCTUBRE DE 2023

DIA MUNDIAL DE HOSPICIOS Y CUIDADQOS PALIATIVOS

4D, o
Aiuntament de Vic  CATEDRA DE
Nl N @)

:K Obra Social "la Caixa”

PROGRAMAS PUBLICOS DE COMUNIDADES
CUIDADORAS

Xavier Gomez-Batistel* Julio Gdmez Cafiedo?®, Patxi del Campo San Vicente®, Susanna Serra Jofré?, Sarah
Mir Roca?, Silvia Mateu Puig®, Rosa M. Montoliu Valls?, Nuria Homs Molist>y Marina Geli Fabrega®

DEFINICIONES, INDICADORES Y ESTANDARES
DE PROGRAMAS DE COMUNIDADES

CUIDADORAS

Xavier Gomez-Batiste?, Susanna Serra Jofré!, Sarah Mir Roca?, Silvia Mateu Puig? Julio Gémez
Cafiedo?, Patxi del Campo San Vicente®, Rosa M. Montoliu Valls?, Nuria Homs Molist?, Marina Geli

Fabrega®

Dmeémora
C " Fundacion
comprometioal con (a vida
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e 22 Curso: El oficio de médico (60h): Valoresy
Competencias de la excelencia profesional

e 42 Curso: Cuidados paliativosintegrados (50h):
“Principiosy practicade la atencidn paliativa”

» Cada especialidad: taller de cuidados paliativos
especificos (4h)

Nuestro modelo de formacion Cuidados Paliativos
enla

Facultad de Medicina UVIC/UCC
Atencion integral a personas

con enfermedades avanzadas 5y
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Vol. m No. m m 2012 Journal of Pain and Symptom Management 1 ” ”
Careoma -K Obra Social "la Caixa
DE CURES “w ®
PAL-LIATIVES Special Article

Community-Based Palliative Care:
The Natural Evolution for Palliative Care

Delivery in the U.S.

Aril H. Kamal, MD, David C. Currow, BMed, MPH, Christine 5. Ritchie, MD,
Janet Bull, MD, and Amy P. Abernethy, MD

CARE CONTINUUM

Short term . i Bereavement

Hospitalization rebab facility

Hospitalization Home

CEETELEELTTRY |

E:] Palliativedcare need/gaps

Vision
comunitaria,
poblacional,

Y
de salud publica

T T T

. Actual pdlliative care servige involvement

dpresemsnssnnan s

Palliative Care Involvement
o L ] ° . o kg T © . » L e »

« Death

Fig. 1. Care gaps in current palliative care delivery models.

Atencion integral a perso

con enfermedades avanzadas
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EEE?EﬁzEQ'TheNEW ENGLANDJOURNAL'of‘MEDKICINE

Generalist plus Specialist Palliative Care — Creating a More
Sustainable Model

Timothy E. Quill, M.D., and Amy P. Abernethy, M.D. Representative Skill Sets for Primary

and Specialty Palliative Care.

Primary Palliative Care
« Basic management of pain and symptoms
« Basic management of depression and anxiety

« Basic discussions about

0 oo . - - Prognosis
Vision sistémica Goals of treatment
Suffering
Code status
Specialty Palliative Care
« Management of refractory pain or other
symptoms

Management of more complex depression,
anxiety, grief, and existential distress

Assistance with conflict resolution regarding
goals or methods of treatment

Within families

Atencion integral a personas Between staff and families
Among treatment teams

con enfermedades a\/anzadas « Assistance in addressing cases of near futility




Direcciodn cientifica

:K Obra Social "la Caixa”

CATEDRA ) o
DE CURES ‘= |C_O _
PAL-LIATIVES Catala d'Oncol

La cronicidad, atencion paliativa y psicosocial-espiritual son
factores distintivos prioritarios, en colaboracion con la
comunidad
Anaden valores esenciales del humanismo médico, la atencion
centrada en las personas, la vision comunitaria, y el derecho a
una atencion de excelencia
La compasion como comportamiento individual basado en
valores puede ser organizada para aliviar el sufrimiento

Atencion integral a personas

con enfermedades avanzadas .
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Cuidados paliativos
inclusivos, esenciales, compasivos, accesibles, sostenibles,....
Derecho humano
Indicador de dignidad!!

https://catedrapaliativos.com
xgomez@iconcologia.net
Xavier.gomez@ uvic.cat

@ catedracpal

@Xgba

Atencion integral a personas

con enfermedades avanzadas o


https://catedrapaliativos.com/
mailto:xgomez@iconcologia.net
mailto:xavier.gomez@uvic.cat

Direction clertifica

o
SiTeoes € ey ICO
PALLIATIVES et Cord FOnovivgte

% Obra Social "laCaixa”

Criterios para la plenitud profesional y personal

Lo que te
gusta hacer
Lo sabes hacer IKIGAI
Te permite vivir

Atencion integral a personas
con enfermedades avanzadas

Sirve para mejorar la
vida de personas

Lo compartes con
buena gente

IKIGAI Modificado Gomez&Gomez 2022




UNIVERSITAT DE VIC
UNIVERSITAT CENTRAL
DE CATALUNYA

FACULTAT
DE MEDICINA

UVIC-UCC

Condiciones para vivir en paz el final de la vida (Grupo de Expertos
Qualy/CCOMS /Catedra)

* Espiritualidad, transcendencia, sentido de la vida, valores, creencias, conexion con Dios,
Uno mismo, Naturaleza, otros

» Afecto, soporte, companyia de quienes nos quiereny seres queridos (familia y amigos),
soporte social y relaciones

* Control de sintomas
* Legado: familia, patrimonio, profesional, social, sociedad
* Autonomiai control de decisiones: lugar de atencion, tratamientos, servicios,.....

* Recursos personales i comportamientos: esperanza, pensamiento positivo, optimismo,
humor, generosidad, desprendimiento, .....

* Recursos generales: contexto, seguridad, econémicos, ....

* Recursos de atencion: Garantia i acceso a atencion de calidad

@ q{gfos Palliatives @‘ :K Fundacién "la Caixa”
1CO - NSTITUT CATALA DONCO -

LOGIA
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Atencio
Observatorio ‘Qualy’/ Centro
con enfermedades avanzadas Colaborador OMS Programas

Publicos Cuidados Paliativos
(CCONS=ICO)




3%

e ————— >
T — .

T e rior: (I e
- | P—— blic Health
. Palliative Care




