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Resumen ejecutivo

Antecedentes

Los cuidados paliativos son programas de asistencia dirigidos a pacientes
con enfermedades progresivas e irreversibles que no responden a los tratamientos
curativos. Entre sus objetivos destacan el control de sintomas clinicos como el
dolor, y la atencion de los problemas psicologicos, sociales y espirituales, orien-
tados a conseguir el alivio del sufrimiento de la persona enferma y de su familia.
Los modelos de oferta y prestacion de cuidados paliativos son muy variados tanto
en Espafa como en otros paises, desconociéndose si unos pueden llegar a ser mas
eficientes que otros.

Objetivos
1) Describir las caracteristicas y funciones de los diferentes modelos de
cuidados paliativos espafioles descritos en la literatura.
2) Describir el consumo de recursos en la asistencia al paciente terminal.
3) Analizar la diferencia de los costes generados por los pacientes atendi-
dos en una unidad de soporte hospitalario frente al modelo tradicional.

Metodologia

Se realizo una revision de la literatura en la base de datos MEDLINE y en
las listas de referencias de los articulos considerados relevantes. Se usé como des-
criptor “palliative care”. Del mismo modo, se llevd a cabo una busqueda general
en Internet, donde se consultaron las paginas Web de distintas sociedades de cui-
dados paliativos espafiolas, asi como distintos planes elaborados por la
Administracion para la aplicacion de cuidados paliativos tanto en el &mbito nacio-
nal como regional. Para el primer objetivo se consideraron aquellos estudios que
describieran la implantacion de un programa de cuidados paliativos ya fuera en el
ambito local, regional o nacional. Para el segundo y tercer objetivos se buscaron
estudios comparativos en los que se analizaran consumo de recursos. Las medi-
das de resultados se engloban en dos grupos: hospitalarias y no hospitalarias (deri-
vadas de los cuidados de atencidon primaria).

Dado el enfoque del analisis, realizado desde el punto de vista del Sistema
Nacional de Salud, solo se consideraron los costes directos asociados a la atencidon
del paciente en situacion terminal en Espafia.
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Resultados

Se identificaron siete modelos organizativos para la atencion a los pacientes
en situacion terminal:

* Equipos de Atencion Primaria que ofrecen Cuidados Paliativos

e Equipos de Soporte Hospitalario

* Equipos de Soporte de Atencién Domiciliaria

e Unidades de Cuidados Paliativos domiciliarios de la Asociacion

Espaiiola Contra el Cancer

* Unidades de Cuidados Paliativos de agudos

* Unidades de Cuidados Paliativos de media y larga estancia

e Servicios de especialidades de los hospitales de agudos

En cuanto a la evidencia disponible sobre el ahorro de recursos en la asis-
tencia al paciente terminal se encontraron seis trabajos. La mayoria de los estu-
dios incluidos fueron ensayos aleatorios u observacionales con grupo de compa-
racion. Dada la variabilidad de los distintos equipos de soporte, los criterios de
inclusion fueron amplios.

Pese a que los modelos de provision de la asistencia son muy variados todos

reflejan una reduccion en el numero de dias de hospitalizaciéon cuando existe un
modelo organizado de cuidados, oscilando el numero de dias entre 6 y 10, con un
promedio general de reduccion de 8 dias.
Tomando como comparador los datos publicados por el estudio de Gomez-Batiste
para el ano 1992, cuando los cuidados paliativos aun no estaban muy desarrolla-
dos, el numero de dias de estancia que se ahorraban era de 15,44, y un total de
7.652 euros por dia de ingreso; si por el contrario utilizamos el valor publicado
por ese mismo autor para el afio 2001, las diferencias se reducen a 9,64 dias y el
coste ahorrado seria de 4.777 euros al dia.

Conclusiones

Existe una gran variabilidad en la provision de la asistencia de cuidados
paliativos para los pacientes en situacion terminal.

Pese a que los modelos son diferentes la finalidad de todos ellos es la misma,
atender con calidad a los pacientes, favoreciendo la atencion en sus domicilios.

No se han localizado suficientes datos para poder realizar una comparacion
directa entre los diferentes modelos de organizacion. Se ha recurrido a una com-
paracion indirecta.

En dos escenarios planteados (con escasa y con mayor difusion de los cui-
dados paliativos en Espafia) se produce un ahorro de estancias cuando estan des-
arrollados equipos de soporte frente a la atencién con un modelo tradicional.
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Executive summary

Background

Palliative care involves caring programmes that are addressed to patients
who have progressive or irreversible illnesses which do not respond to healing
treatments. There can be enhanced among its aims: control of clinical symptoms,
like pain, and care of spiritual, social and psychological problems. The objectives
are addressed to relieving the ill’s and their families’ suffering. The models for
offer and delivery of palliative care range much as in Spain as in other countries;
but it is unknown whether the former are more efficient than the latter or other-
wise.

Objectives
1) To describe the features and functions of the range of Spanish palliative
care models which are described in the literature.
2) To describe resource consumption in caring terminal patient.
3) To analyse the difference among the costs that were produced by
patients who were being cared in the hospital unit as opposed to the tra-
ditional model.

Methodology

A review of the literature was conducted on MEDLINE data bases and of
the reference lists of the papers that were considered relevant. ‘Palliative care’
was employed as descriptor. Likewise it was run an overall search on the Internet
where web sites of different Spanish palliative care societies were consulted, as
well as different plans the Administration produced to apply palliative care both
at national and regional levels. For the first aim, it was considered those papers
describing the implementation of a palliative care programme within the local,
regional or national scope. For the second and third objectives there were looked
for comparison papers analysing resource consumption. The outcome measures
are divided into two groups: hospital and non-hospital (deriving from primary
care).

Given the approach of the analysis, which has been conducted from the
point of view of the National Health System, there were considered direct costs
that are related to the terminally ill patient’s care in Spain, only.
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Results

Seven organisational models of care for terminally ill patients were identi-
fied:

* Primary care units which offer palliative care.

e Hospital units

e Home care units

e Palliative Home Care Units of Asociacion Espafiola Contra el Céancer

(Spanish Association against Cancer).

e Acute Palliative care Units

* Long- and mid-term Palliative Care Units.

e Speciality Department of Acute hospitals.

Concerning the evidence available on resource saving in caring the termi-
nally ill patient, six papers were found. Most of the papers that were included
were either randomised or observational papers with comparison group. Given the
variability of different units, the inclusion criteria were wide.

Despite the fact that delivery caring models vary much, all of them reflect
reduction in the number of hospital days when there is an organised caring model.
The hospital days range between 6 and 10, and the overall reduction average is 8
days.

The paper by Gémez Batiste for 1992 provided some data on palliative care
when the latter was not developed much. If the data provided by the said author
was taken as marker, the number of hospital days that was saved would be 15.44
and a total amount of 7.652 euros per hospital admission day. However, if the rate
the said author published in 2001 was employed, the differences would be
reduced to 9.64 days and the cost saved would be 4.777 euros a day.

Conclusions

There is great variability in how palliative care is delivered to the terminal-
ly ill patients.

Despite the fact that models are different, they share the same purpose which
is providing patients with quality care, hence favouring care at their home.

There was not found sufficient data to be able to make a direct comparison
between different organisational models. Hence an indirect comparison was
established.

In two sceneries (with scarce and major diffusion of palliative care in Spain)
it is produced hospital stay saving when the units are developed as opposed to car-
ing by following a traditional model.
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Introduccion

Los cuidados paliativos son programas de asistencia dirigidos a pacientes con
enfermedades progresivas e irreversibles que no responden a los tratamientos
curativos. Entre sus objetivos destacan el control de sintomas clinicos como el
dolor, y la atencion de los problemas psicologicos, sociales y espirituales, orien-
tados a conseguir el alivio del sufrimiento de la persona enferma y de su familia'.

El modelo de cuidados paliativos se inicia en el Reino Unido a través de los
servicios facilitados en los “hospices”. Con posterioridad este modelo, comenzo a
desarrollarse en los hospitales de agudos y rapidamente se extendid por todo el
mundo, fundamentalmente en Europa, Norteamérica, Australia e Israel, ideando-
se otro tipo de recursos complementarios como son los cuidados domiciliarios, los
centros de dia, las unidades moéviles y los equipos de soporte’.

Los cuidados paliativos se han impuesto hoy dia como una necesidad indis-
pensable. Incluso, la Organizacion Mundial de la Salud también hace suya esta
necesidad y recomienda la inclusion de los cuidados paliativos como parte de la
politica gubernamental sanitaria', llegando incluso a solicitar la existencia de
determinados recursos (30 camas por millon de habitantes), dedicados especifica-
mente a este tipo de servicios®.

En Espaiia, los cuidados paliativos se iniciaron a finales de los afios ochen-
ta, siendo Catalufia la primera comunidad auténoma que realiz6 una apuesta
estructurada para desarrollar un programa amplio de cuidados paliativos. En el
resto de comunidades autonomas también han existido diferentes iniciativas y en
el afio 2000 se aprobd el Plan Nacional de Cuidados Paliativos* donde se plasma-
ron las bases para su desarrollo.

Sobre este plan, la mayoria de las Comunidades Auténomas han desarrolla-
do experiencias dirigidas a la atencién a los pacientes con enfermedad en situa-
cion terminal o han aprobado su propio Plan Regional de Cuidados Paliativos. Sin
embargo, los modelos de cuidados paliativos ofertados por cada Comunidad son
muy heterogéneos.

En Espaiia se estima que existen mas de 206 equipos de cuidados paliativos
de gran diversidad* que van desde unidades de cuidados paliativos hospitalarios,
cuidados paliativos domiciliarios desde atencion primaria a equipos de soporte
hospitalario o domiciliario.

En la literatura se encuentran estudios de buena calidad cientifica en los que
se aportan pruebas suficientes sobre la efectividad de los equipos especializados
en cuidados paliativos, sobre todo en lo que respecta al control del dolor y otros
sintomas, y a la satisfaccion de pacientes y cuidadores®.

Los pacientes terminales se caracterizan por presentar una serie de caracte-
risticas entre las que se encuentran tener una enfermedad avanzada, progresiva e
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incurable, con un gran impacto emocional, una corta esperanza de vida y con un
aumento y diversificacion de sus necesidades, tanto fisicas como, psicologicas.

La atencion al paciente durante este periodo debe cubrir sus necesidades en
todas sus dimensiones, tanto fisica (control de sintomas), como psicologica, social
y espiritual, cuidando, especialmente, la adaptacion del paciente y la familia al
proceso natural de morir. La inclusion a la unidad de cuidados paliativos la suele
determinar el oncologo o el internista, aunque esto también es variable. Dadas las
caracteristicas de estos pacientes, la asistencia a las consultas podra ser realizada
por sus familiares, sobre todo en las ultimas etapas.

En el presente estudio se describen los diferentes modelos que prestan cui-
dados paliativos en Espafia y se realiza un analisis comparativo, en términos de
consumo de recursos, de las dos princiapales alternativas de atencion al paciente
en situacion terminal. Se compara el Modelo Tradicional de atencion a estos pa-
cientes (Figura 1) con respecto a una unidad especial de organizacion de los cui-
dados paliativos que denominaremos Unidad de Soporte Hospitalario (Figura 2).

En cuanto al Modelo Tradicional, habria que destacar que éste carece de un
sistema de funciones que permita la coordinacion entre atencidon primaria y espe-
cializada., la Unica coordinacion entre niveles es realizada por el personal de
enfermeria, mientras que el seguimiento lo realiza fundamentalmente el equipo de
atencion primaria. La entrada a la atencion especializada se realiza a través de
urgencias o la unidad de cuidados paliativos.

Por el contrario, las Unidades de Soporte Hospitalario persiguen la coordi-
nacion entre los distintos niveles asistenciales con el objetivo de garantizar la con-
tinuidad asistencial. Se realiza una gestion activa para que el paciente reciba la
atencion requerida en cada momento, la unidad de cuidados paliativos realiza un
estrecho seguimiento de estos pacientes (llamadas telefonicas) y se encarga de la
organizacion de los diferentes dispositivos (061, atencion primaria, la propia UCP,
sus propios familiares, etc.).
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Figura 1. Organizacion en el Modelo Tradicional de los cuidados paliativos.
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Figura 2. Organizacion en las unidades de soporte hospitalario.
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Objetivos

1) Describir las caracteristicas y funciones de los diferentes modelos de
cuidados paliativos espafioles descritos en la literatura.

2) Describir el consumo de recursos en la asistencia al paciente terminal.

3) Analizar la diferencia de los costes generados por los pacientes atendi-
dos en una unidad de soporte hospitalario frente al modelo tradicional.
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Material y Métodos

Poblacion de estudio

Pacientes con cancer en situacion terminal incluidos en un programa de cuidados
paliativos coordinados por un equipo de soporte hospitalario o incluidos en el pro-
ceso asistencial tradicional.

Intervenciones a comparar

Para el objetivo 1 las intervenciones fueron los diferentes modelos descritos en la
literatura. Para los objetivos 2 y 3 las intervenciones a comparar fueron un equi-
po de soporte hospitalario frente a los cuidados paliativos tradicionales.

Medidas de resultados

Las medidas de resultados se engloban en dos grupos: hospitalarias y no hospita-
larias (derivadas de los cuidados de atencion primaria). Se describen a continua-
cion:

— Dias de hospitalizacién y de estancia en la Unidad de Cuidados
Paliativos.

— Numero de visitas: médico de Atencion Primaria, urgencias, equipo de
soporte al domicilio, del médico y enfermera de AP al domicilio, traba-
jador social al domicilio.

— Numero de transportes realizados en ambulancia.

— Horas del: médico en domicilio, visitas del personal de enfermeria,
especialista y auxiliar de enfermeria.

— Numero de llamadas telefonicas del Equipo de Soporte al Domicilio.

Busqueda bibliografica para el objetivo 1

Se realizd una revision de la literatura en la base de datos MEDLINE y en las lis-
tas de referencias de los articulos considerados relevantes. Se us6 como descrip-
tor “palliative care”. Del mismo modo, se llevo a cabo una busqueda general en
Internet, donde se consultaron las paginas web de distintas sociedades de cuida-
dos paliativos espafiolas, asi como distintos planes elaborados por la
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Administracion para la aplicacion de cuidados paliativos tanto en el &mbito nacio-
nal como regional.

Por otra parte, y para contrastar la informacion, se acord6 una cita con el
Equipo de Soporte del Hospital Universitario Virgen de las Nieves de Granada,
para especificar y aclarar la estructura y funciones de los distintos modelos de cui-
dados paliativos que existen en la provincia de Granada.

Se seleccionaron aquellos estudios o recursos web en donde aparezcan equi-
pos de cuidados paliativos que desarrollen su actividad en Espaiia.

Busqueda bibliografica para el objetivo 2 y 3

Se efectiio una busqueda en la base de datos de MEDLINE, usando el mismo des-
criptor, y en las listas de referencias de los articulos considerados mas relevantes.
Se seleccionaron aquellos estudios con grupo de comparacion y los ensayos alea-
torios en los que se analizara el consumo de recursos de los pacientes con cancer
en situacion terminal incluidos en un programa de cuidados paliativos convencio-
nal o provistos de un equipo de soporte.

Tras contactar con el equipo de soporte del Hospital Virgen de las Nieves,
se obtuvo informacién de su base de datos. Ademads, para un mayor control de los
datos se tomo una muestra de las historias de los pacientes incluidos en el progra-
ma. En concreto, se seleccionaron las historias de aquellos pacientes que hubie-
sen fallecido en el ultimo mes de programa, y se revisaron los valores de la estan-
cia hospitalaria, las visitas al equipo de soporte, el nimero de respuestas telefoni-
cas efectuadas por la unidad en las guardias localizadas, las visitas a urgencias de
los pacientes, y las actuaciones del DCCU (Dispositivo de Cuidados Criticos de
Urgencias).

Estimacion de costes

Dado el enfoque del andlisis, realizado desde el punto de vista del Sistema
Nacional de Salud, solo se consideraron los costes directos asociados a la atencion
del paciente en situacion terminal en Espaiia.

En la tabla 1 se desglosan los costes unitarios de los recursos sanitarios con-
sumidos en la atencion del paciente terminal, haciendo especial hincapié en el
numero de dias de estancia hospitalaria que genera un tipo de cuidado u otro. Los
costes se obtuvieron de la literatura’®, de la consulta a profesionales sanitarios
dedicados a los cuidados paliativos y del BOJA®.
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Resultados

Evidencia de la literatura en modelos de
cuidados paliativos.

Para conocer las caracteristicas y funciones de los modelos de cuidados paliativos
en Espafia se consultaron las fuentes de informacion que se detallan a continua-

cion (Tabla 2):

Tabla 2. Referencias relevantes consultadas.

PUBLICACIONES

RELEVANTES

Paginas web
consultadas

Planes nacionales
y de comunidades
auténomas

Ensayos clinicos
Revisiones siste-
maticas

REFERENCIAS

- www.secpal.com. Sociedad espariola de cuidados paliativos®.

- www. sedolor.es. Sociedad espafiola del dolor'.

- http://www.sovpal.org/guia.asp'?. Sociedad vasca de cuidados paliativos

- www.forumgeriatrics.org®. (instrumento de servicio, de formacion continuada, de
informacion, de investigacién y de comunicacion para los médicos y profesionales de
la salud que tratan con los ancianos en Espafia.)

- www.mutuam.com/cas/pades.asp'. Programa de soporte domiciliario.
-www.fisterra.es Atencién primaria en la red™®

-ww.todocancer.com/'™ Asociacion espafiola contra el cancer

- Plan Nacional de Cuidados Paliativos. Bases para su desarrollo. Madrid: Centro de
Publicaciones del Ministerio de Sanidad y Consumo, 20014

- Plan Integral de Cuidados Paliativos de la

Comunidad de Madrid 2005-2008. Consejeria de Sanidad y Consumo. Madrid, 2005%
- Plan Integral de Cuidados Paliativos en el Servicio Murciano de Salud 2006-2009°.

- Estrategias de Mejora de la Atencién Domiciliaria en Andalucia. Servicio Andaluz de
Salud 2002"

- Programa Marco. Cuidados Paliativos. Junta de Extremadura. Consejeria de Sanidad
y Consumo. Servicio Extremefo de Salud. 2002

- Plan de Cuidados Paliativos. Atencién a pacientes en la fase final de la vida. CAPV,
2006-09. Gobierno vasco'™.

- Proceso Asistencial de cuidados paliativos en Andalucia. Servicio Andaluz de Salud.
2002%

- Benitez MA et al. Documento de Consenso SECPAL-semFYC. Atencion al paciente
con cancer en fase terminal en el domicilio. Aten Primaria 2001;27:123-126°".

- Martin JM, Trias M, Gascén J. Cuidados Paliativos. An Pediatr (Barc) 2005;62:479-
882,

- Serra-Prat M, Gallo P, Picaza JM. Home palliative care as a cost-saving alternative:
evidence from Catalonia. Palliative Medicine 2001;15:271-278°

- Sabartés O, Gonzalez P, Ortega C, Serra MA. Evolucion de un equipo de soporte de
geriatria y cuidados paliativos en un hospital de agudos. Rev Mult Gerontol 2003; 13
(2):83-88>.
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Tabla 2. Referencias relevantes consultadas (cont.)

PUBLICACIONES
RELEVANTES REFERENCIAS

- Flores LA, Centeno C, Hernansanz S, Rubiales AS, Lopez-Lara F. Spain: palliative
care programs in Spain, 2000: a national survey. J Pain Symptom Manage. 2002 Aug;
24(2):245-51%,

- Aldasoro, E., Pérez, A., Olaizola, MT. La asistencia a pacientes en la fase final de la
vida: revisién sistematica de la literatura y estudio en el medio hospitalario del Pais
Vasco. Investigacion Comisionada. Vitoria-Gasteiz. Departamento de Sanidad,
Gobierno Vasco, 20083. Informe n°: Osteba D-03-01.jError!Marcador no definido.

- Rocafort J, Herrera E, Fernandez F, Grajera M, Redondo M, Diaz F. et al. Palliative
Care Support Teams and the Commitment of Primary Care Teams to Terminally IIl
Patients in Their Homes. Aten Primaria. 2006;38:316-324%*

- Picaza JA, Serra-Prat M, Gallo P. EI consumo de recursos de los enfermos oncoldgi-
cos durante el Ultimo mes de vida: el papel de los PADES. Barcelona: Agencia
d’Avaluacié de Tecnologia Recerca Mediques. Servei Catala de la Salut. Departament
de Sanitat i Seguretat Social. Generalitat de Catalunya. Octubre 2000%.

Finalmente se identificaron siete modelos organizativos para la atencion a los
pacientes en situacion terminal, son los siguientes:
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Equipos de Atencién Primaria con Cuidados Paliativos

Son cuidados en el domicilio ofertados por el EAP (equipo de atencion
primaria).

Proporcionan soporte emocional, informacién y comunicacion al pacien-
te y cuidadores.

Llevan a cabo una valoracion y abordaje continuado del dolor que inclu-
ye tanto medidas farmacoldgicas como medidas encaminadas a aumentar
el confort, la relajacion, la seguridad y la informacion a los cuidadores.
Valoracion y control de los sintomas mas frecuentes. Incluye medidas far-
macologicas y medidas encaminadas a aumentar el bienestar y seguridad
del paciente asi como la informacion a los cuidadores.

Alivio de los sintomas y del sufrimiento.

Prevencion, informacion y abordaje de situaciones de urgencia o crisis.
Prevencion y abordaje de claudicacion emocional de la familia.

Atencion al proceso de agonia y muerte.

Atencion al duelo. Prevencion del duelo patologico.

Equipos de Soporte Hospitalario (ESH)

Son dispositivos especificos para prestar cuidados paliativos que trabajan
de forma coordinada con los diferentes niveles asistenciales, y que desem-
peflan sus funciones tanto fuera como dentro del ambito hospitalario.
Pueden ser equipos basicos, si la composicion es minima -médicos y
enfermeras- o completos, si ademas integran psicélogos, trabajadores
sociales u otros.
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— Constituyen un elemento o unidad de apoyo a los profesionales que tra-
bajan en los Equipos de Atencion Primaria o a los profesionales que tra-
bajan en las Unidades Clinico- asistenciales de Atencion Especializada.

— Mantienen la coordinacion entre Atencion Primaria y Especializada y con
los recursos sociales. Para ello, desarrollan sus actividades en coordina-
cion con los servicios asistenciales del centro y con las unidades domici-
liarias, facilitando la gestion y el acceso rapido a pruebas diagnosticas,
terapias y, en caso necesario, el ingreso hospitalario del paciente.

— Proporcionan continuidad asistencial de los pacientes oncologicos
avanzados desde su inclusion en el proceso hasta el desenlace final de
los mismos.

— Dan medicacion, protesis y apoyo en la Consulta Externa del Equipo a
los pacientes y a sus familiares, con revisiones periddicas programadas.

— Proporcionan soporte telefonico las 24 horas todos los dias y ofrecen
seguimiento telefénico mas estrecho para las situaciones mas criticas.

— Deben aumentar los conocimientos cientificos en cuidados paliativos de
otros profesionales sanitarios.

— Realizan interconsultas y pueden disponer de consultas externas.

— Disponen de camas especificas de paliativos, que deben permitir una
hospitalizacion con las adecuadas garantias de intimidad, confort del
paciente y presencia permanente de la familia.

Equipos de Soporte de Atencion Domiciliaria (ESAD)

— Se concibe como un equipo multidisciplinar, cuya mision bésica es
colaborar con los equipos de atencion primaria (EAP) en la atencion a
los pacientes terminales, inmovilizados complejos o que presenten limi-
tacion funcional.

— Estos equipos estan adscritos a las Gerencias de Atencion Primaria y
estan integrados por médicos, enfermeras, auxiliares de enfermeria y
auxiliares administrativos, tienen la colaboracion de psicologos y traba-
jadores sociales.

— Facilitan la coordinacion con los recursos de atencion especializada y
con los sociosanitarios.

— Constituyen una unidad de apoyo y asesoria a los profesionales de aten-
cion primaria para la atencion domiciliaria de pacientes terminales.

— Participan en la intervencion asistencial directa en pacientes cuando asi
lo requiera el equipo de atencion primaria responsable de la atencion al
paciente.

— Promueven y facilitan la coordinacion entre el hospital de referencia y
atencion primaria.

— Proporcionan informacion y educacion sanitaria de los pacientes asi

MODELOS ORGANIZATIVOS DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS 29



30

como de cuidadores y familiares para mejorar la adaptacion a la situa-
cion, prevenir la claudicacion familiar y el duelo complicado.
Participan en programas de formacion especifica.

Desarrollan lineas de investigacion en cuidados paliativos.

Unidades de Cuidados Paliativos domiciliarios de la Asociacion
Espafiola Contra el Cancer.

Estan constituidas por un equipo multidisciplinar, integrado por un
médico, un psicologo, un trabajador social y voluntarios.

Actian en coordinacion con los Equipos de Soporte de Atencion
Domiciliaria y con los Equipos de Atencion Primaria en la prestacion de
los cuidados paliativos, en las areas en las que existan.

La coordinacion con las unidades y equipos especializados asi como
con los recursos especificos hospitalarios de cuidados paliativos del
area, se realiza a través del Responsable de Cuidados Paliativos de
Atencion Primaria.

Atienden a pacientes con cancer en situacion terminal, realizando una
valoracion conjunta con el equipo de atencion primaria, y a peticion de
éste, de los pacientes susceptibles de atencion.

Apoyan y asesoran a los profesionales de atencion primaria para la aten-
cion domiciliaria de pacientes terminales.

Realizan una intervencion asistencial directa en pacientes cuando asi lo
requiera el equipo de atencidon primaria responsable de la atencién al
paciente.

Llevan a cabo funciones de informacion y educacion sanitaria de los
pacientes asi como de cuidadores y familiares para mejorar la adapta-
cion a la situacion y prevenir la claudicacion familiar y el duelo compli-
cado.

Participan en programas de formacion especifica.

Desarrollan lineas de investigacion en cuidados paliativos.

Unidades de Cuidados Paliativos de agudos

Constituyen el elemento o unidad de referencia para una o mas Areas de
Salud, en funcion de las caracteristicas demograficas y de la morbi-mor-
talidad de las mismas.

Son una unidad hospitalaria destinada a prestar atencion sanitaria a
pacientes de maxima complejidad.

Se sitian en un hospital de referencia, ya que deben disponer de los ser-
vicios necesarios para atender a este tipo de pacientes.

Disponen de camas especificas para la atencion a este tipo de pacientes,
con las necesarias garantias de confort e intimidad y, en su caso, facili-
tan la presencia permanente de la familia.
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— La estancia media en la Unidad es de 15 dias, no superando los 18.

— Puede disponer de consultas externas y hospital de dia.

— Atienden de forma directa a enfermos agudos de alta/ maxima comple-
jidad.

— Realizan interconsultas.

— Estan coordinadas con los servicios hospitalarios y con otros niveles
asistenciales.

Unidades de Cuidados Paliativos de media y larga estancia

— Constituyen el elemento o unidad de referencia para una o mas
Areas de Salud, en funcién de las caracteristicas demograficas y del
patron de morbi-mortalidad de las mismas.

— Estan destinadas a prestar cuidados paliativos a pacientes con enferme-
dad terminal de complejidad baja o media o cuando las circunstancias
del entorno familiar imposibilitan su atencion domiciliaria.

— Estan ubicadas en hospitales de media y larga estancia y en centros resi-
denciales.

— Disponen de camas especificas para la atencion a este tipo de pacientes,
con las necesarias garantias de confort e intimidad y, en su caso, facili-
tan la presencia permanente de la familia.

— La estancia media en la unidad es superior a 18-20 dias.

— No tienen consultas externas.

— Desarrollan actividades de formacion e informacion del paciente y de
sus familiares.

— Previenen la claudicacion y el duelo complicado para los cuidadores y
familiares.

— Participan en programas de formacion especifica.

— Desarrollan lineas de investigacion en cuidados paliativos.

Servicios de especialidades de los hospitales de agudos.

— Suponen la participacion activa de las diferentes unidades médico-qui-
rargicas, que forman parte de todo el dispositivo sanitario, para lograr
una continuidad en los cuidados y actuaciones de tipo integral en el cui-
dado de estos pacientes.
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Evidencia de la literatura en términos de ahorro
de recursos en la asistencia al paciente terminal.

En cuanto a la evidencia disponible sobre el ahorro de recursos en la asistencia al
paciente terminal se encontraron seis trabajos. La mayoria de los estudios inclui-
dos fueron ensayos aleatorios u observacionales con grupo de comparacion. Dada
la variabilidad de los distintos equipos de soporte, los criterios de inclusion fue-
ron amplios.

Zimmer” y Serra-Prat® describen prioritariamente equipos de soporte domi-
ciliario, mientras que Axelsson® detalla un equipo de soporte formado por perso-
nal especialista y de enfermeria que dependian del hospital y que tenian una labor
especialmente de coordinacidn y provision de los cuidados. Los tres estudios res-
tantes tenian como referencia el hospital, dos como unidades hospitalarias de cui-
dados paliativos, y el tercero como un equipo de soporte hospitalario (Tabla 3).

El estudio descriptivo realizado en el hospital Universitario Virgen de las
Nieves de Granada se incluy6 tanto por tratarse de un analisis de ambito local, lo
cual nos permitia conocer de modo directo el funcionamiento y la realidad de una
unidad de soporte hospitalario, como por ser una unidad de soporte muy parecida
a la intervencion que se queria comparar.

La mayoria de los estudios recogen tiempos de seguimiento de al menos seis
meses.

Las medidas de resultado se dividen en dos grandes grupos, hospitalarias y
domiciliarias. Las medidas de resultados hospitalarias fueron principalmente dias
de estancia (hospitalaria, en unidades de agudos o en hospitales de ultima estan-
cia), nimero de visitas (al especialista y a urgencias) y los transportes en ambu-
lancia. No obstante, la mayoria de los estudios han recogido la estancia hospitala-
ria como principal medida de efectividad. Asi, encontramos que pese a que los
modelos de provision de la asistencia son muy variados todos reflejan una reduc-
cion en el numero de dias de hospitalizacion cuando existe un modelo organiza-
do de cuidados, oscilando el niimero de dias entre 6 y 10, con un promedio gene-
ral de reduccion de 8 dias. Sélo dos estudios recogen informacién sobre las visi-
tas a urgencias y con resultados incoherentes entre si, mientras que uno de ellos
estimaba una reduccion en el nimero de urgencias cuando los cuidados estan
organizados, el otro estimaba un aumento.

En cuanto a la informacion referente a los cuidados domiciliarios destacar
que estd poco contrastada. Solo dos estudios ofrecian datos al respecto, senalan-
do un aumento en las visitas domiciliarias del médico de atencidén primaria cuan-
do existe un equipo de soporte.

32 INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION



sessW 9

SeseW 4

seWwl |

seWwl |

SOue g

seseWl 9

sesew g

sesew 9 A |

sesew 9 A |

ojuaiwinbag

*010 ‘seloushin e seysia
‘seue[eldsSOY Sejouelsy

‘010 ‘sejousbin e sel
-ISIA ©P OJBWINN ‘Seue|el
-Idsoy selouelse ap se|q

"EPIA 3P PEP

-I[ed ‘saw OWIYN [ Us 0S
-a1bul selp ‘(eseo/eudsoy)
ojuBIWIoa|[e) [ep JebnT

OlIoIWOop e elalIiUS
0 00IPaW [OP SBYISIA
‘uoloeziiendsoy ep seiq

OlIoIWOp B elsWIsjuS
ap SelSIA A oljloILop
sopepind ‘[eydsoH

‘0] ‘SBlSIA
‘soleloadse sopepnd op
A eueendsoy eloueisg

opeynsay ap sepipaly

So[euILLIE)
S00160|00UO SouLBIUT

SOUE 8| < pep3 'seseul
6-2 epIA ap ezueladss
U092 SafeulwIs) SouIBjug

/G <pep3 'soue g-|
epIA op ezueledss Uod
SaeuILIB] SOIB0I0oUQD

SO[BUIWLIS) SOWIBIUS %3 |
(sesawl

£> EpIA Op ezuelodss)
SB[BUIWLIS) SOWBIUS %22

G/ elpew pep3
"SLLE O DY U80UBD)

sejusioed

onlduossp olpnisg

[euoioBAIBSa0

(onuoQ) L1 =N

v =N

(lonuo0) 661 =N

GE¢ =N

uedioed enb soysip
g S0| 8p JaIsn|D
‘oojesfe ofesus

L7 =N

=N

$8|041U0D A SOSED

G/ =N
I8 =N

[eNPIAIPUl BLOTES[R
uoloeuBise oAesug

oussiq

00U

SOLIEJ|IoILLIoP
Sopeping “eunferen

SOLB}UNWOD
A souefendsoy
sopepiny "ebanioN

Sofelni seuoz
selendsoy ‘eloeng

soloines Jod ofed
uoo BWIAISIS VSN

Jebn

oueeldsoy
apodos sp odinb3

soueeldsoy

sonizelred sopeping
SS[BUOIOUSAUOD

SoAljelfed sopepiny

S3Avd Oueljioluop
apodos ap odinb3
S8[EUOIOUSAUOD

SoAljelfed SOpPEPIND :[0JJU0D

(leudsoy eJeny A onusp) euodos
ap odinbs ‘eueeydsoy pepjun

'SOAeIfed SOpEePINO Us UgIoUsABI|

S8[BUOJOUBAUOD
sonelfed sopeping

(e/e39pP LD UEDYIOBdSS 8
0u) se[enyigey SopepIng :|0U0D

ssedsoy

UOD UQIOBUIPIO0D + OUOJSI8}
SOpeZ|[e20| Uiz + BSEO U
a1usioed SeYSIA [e100S Jopeledge.y
A elawlsjus ‘ejsieroadss oolpawl
:ouelioiwop apodos ep odinbg

SOUOIJUBAIR1U|

200¢
VAYNVYdO

900¢
ZANOD

002
1Vdd-Vdd3S

0002
AOHQHOr

2866 |
NOSSX13IXV

12G86}
d3NNIZ

olpnis3

-ofeqel} [@ US SOPIN|OUI SOIPNISS SO| AP SeIlISKUdloeIRD sajedidulld °¢ e|gel

33

MODELOS ORGANIZATIVOS DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS



INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION




Modelo para la estimacion de recursos y costes
ahorrados

Los valores suministrados por la unidad de Granada se refieren a la estancia hos-
pitalaria. Desde que empezase a funcionar en enero de 1997, el promedio de dias
de estancia que presentaban los pacientes fue de 9,56 dias (Tabla 5). Este valor se
ha usado como referencia. Si tomamos como comparador los datos publicados por
el estudio de Gomez-Batiste para el afio 1992, cuando los cuidados paliativos aun
no estaban muy desarrollados, el nimero de dias de estancia que se ahorraban era
de 15,44, y un total de 7.652 euros por dia de ingreso; si por el contrario utiliza-
mos el valor publicado por ese mismo autor para el afio 2001, las diferencias se
reducen a 9,64 dias y el coste ahorrado seria de 4.777 euros al dia. En la tabla 5
se muestran los dos escenarios, ambos con un ahorro de estancias al utilizar equi-
pos de soporte hospitalario.

Tabla 5. Referencias en ahorro de costes del equipo de soporte.

os SR COSTE POR
HOSPITALARIA (dias) EsTANGIAg  ESTANCIA  DISMINUCION
Unidad EviTADAs  TOSPITALARIA  DE COSTES
Eoiino oo Unidad (Euros del afio (Euros)
e Tradicional 2005)
Soporte
Escenario sin
desarrollo de los 9,58 25* 15,44 495,59* 7.652
cuidados paliativos
(1992)
UFCP®Escenario
con desarrollo de * i
los cuidados 9,58 19,2 9,64 495,59 4777

paliativos (2001)

* Datos del estudio de Gomez-Batiste para la estancia hospitalaria en el afio 1992; *Datos del estudio de
Gomez-Batiste para la estancia hospitalaria en el afio 2001; *Datos del BOJA 2005.

Tras la revision de las historias clinicas y la base de datos de la unidad se encon-
tr6 que fueron 17 los pacientes del programa que fallecieron en el ultimo mes.
Tras consultar su evolucion en los 6 meses previos al exitus, para las variables
recogidas en la tabla 6, encontramos que el promedio de valores estaba en conso-
nancia con los datos que nos habian aportado. Por un lado se constata una impor-
tante reduccion de la estancia hospitalaria y un aumento de los fallecimientos en
domicilios. Por otro lado la continuidad asistencial se manifiesta por el elevado
numero de llamadas recogidas por el equipo durante las guardias localizadas (pro-
medio de 3,7 llamadas por paciente).
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Discusion

Tras haber revisado la literatura sobre los diferentes modelos de organizacion de
los cuidados paliativos, resaltamos en primer lugar que existe una gran variabili-
dad en la provision de la asistencia para estos pacientes. Esta heterogeneidad en
los cuidados se refleja en las diferencias encontradas en los distintos planes re-
gionales de cuidados paliativos**'*. Por otro lado, ya en 1990 la OMS* resalto
la necesidad de promocionar y favorecer que el paciente sea cuidado en su domi-
cilio, sin que por ello la calidad de los cuidados se vea disminuida. Asi, pese a
que los modelos son diferentes la finalidad de todos ellos es la misma, atender
con calidad a los pacientes, predominantemente en sus domicilios. Por ello, se
han seleccionado articulos que describian modelos con diferencias en los cuida-
dos.

La hospitalizacion domiciliaria es una prioridad en los enfermos termina-
les. La utilizacion de recursos de cuidados paliativos es mayoritaria en las perso-
nas mayores (que son las que en proporcion mas mueren respecto del total de la
poblacion). Teniendo en cuenta el progresivo envejecimiento de la poblacion, la
demanda de cuidados y el consumo de recursos podrian crear graves problemas
de funcionamiento al sistema®. Por la necesidad de adaptar los servicios existen-
tes o buscar nuevas alternativas, surgen diferentes modelos en la organizacion de
los cuidados paliativos. En este contexto tenemos dos opciones, crear unidades
nuevas que apoyen a los servicios existentes, con la consiguiente posibilidad de
duplicidad de recursos, o bien organizar y coordinar los recursos existentes®*

Este informe presenta unas limitaciones que deben tenerse en cuenta para
la interpretacion de los resultados. Asi, la heterogeneidad organizativa de los
equipos de cuidados paliativos es aplicable no sé6lo a Espaiia, sino al resto de pai-
ses. Este hecho dificulta la posibilidad de encontrar en la literatura equipos con
funciones y estructuras similares y cuyos resultados puedan compararse entre si.
El modelo organizativo de cuidados paliativos en Granada ha sido seleccionado
tanto por su accesibilidad como por sus resultados 6ptimos de eficacia y eficien-
cia®”, pero existen dificultades para extrapolar sus resultados a otras provincias
donde la organizacion de los cuidados paliativos sea diferente.

Al haber utilizado un abordaje retrospectivo del trabajo, las variables anali-
zadas son las que estaban registradas en la base de datos y en la historia clinica
del paciente, no pudiendo considerar los costes asociados al consumo de otros re-
cursos (visitas al especialista, visitas a urgencias, visitas del médico de familia al
domicilio etc).

Por otro lado, el equipo de soporte del Hospital Virgen de la Nieves es un
centro dependiente del Servicio Andaluz de Salud con una misioén coordinadora
con la atencion primaria en salud, los servicios hospitalarios (oncologia, medici-
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na interna, unidad del dolor), los servicios de urgencia (DCCU y 061) y los fami-
liares de los pacientes.

Cabe destacar que es bien conocido que las muertes mas costosas son aque-
llas que se producen en el hospital por ancianos entre 65/79 afios, y que ademas
el gasto sanitario se concentra en las lltimas semanas de vida®*. Si se prioriza la
atencion integral del paciente paliativo en domicilio con unos cuidados coordina-
dos y organizados se unifican dos fortalezas, el confort del paciente en el domici-
lio y el ahorro de costes asociados al proceso de hospitalizacion.

Otra limitacion a la hora de generalizar los resultados es la ausencia de
estandares para la estancia hospitalaria de los pacientes terminales. Asi, con la
aproximacion al ahorro de costes hospitalarios realizado con los datos publicados
en la literatura’, se obtuvo un ahorro de costes con el establecimiento del mode-
lo de soporte hospitalario frente a la ausencia del mismo. Este aspecto tiene espe-
cial relevancia ya que para muchos pacientes el medio ideal para vivir la tltima
etapa de la vida es su domicilio, ademas, la familia es un elemento activo en el
proceso terapéutico y constituye un pilar fundamental en la provision de cuidados
domiciliarios a estos pacientes.
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Conclusiones

e Existe una gran variabilidad en la provision de la asistencia de cuidados
paliativos para los pacientes en situacion terminal.

* Pese a que los modelos son diferentes la finalidad de todos ellos es la
misma, atender con calidad a los pacientes, favoreciendo la atencion en
sus domicilios.

e No se han localizado suficientes datos para poder realizar una compara-
cion directa entre los diferentes modelos de organizacion. Se ha recurri-
do a una comparacion indirecta.
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