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Eldia 14 de julio de 2016, se publicé en el Boletin Oficial del Pais Vasco la Ley 11/2016
de 8 de julio, de garantia de los derechos y de la dignidad de las personas en el
proceso final de su vida. La Ley fue el resultado de una gestacién parlamentaria
larga, con implicacion de todos los grupos politicos y también de grupos sociales,
del tercer sector y profesionales. Se realizaron 20 comparecencias y se presentaron
496 enmiendas de las que se aceptaron 92, se rechazaron 90y se retiraron 314.

Como dice la exposicion de motivos de la propia Ley, las diferentes trayectorias hacia
la muerte conllevan en todo caso un gran sufrimiento personal, fisico, psicolégico,
social, familiar y espiritual, y presentan una importante y heterogénea necesidad
asistencial con implicacién de multiples recursos sanitarios y sociales. Existe, sin
embargo, un acuerdo ético y juridico basico sobre ciertos contenidos y derechos en
torno al ideal de una buena muerte: el derecho a recibir cuidados integrales y de
calidad, y el derecho a que se respete la autonomia de la persona enferma también
en el proceso de morir.

Consecuentemente, a fin de garantizar de manera efectiva la plena dignidad de la
persona en el proceso final de la vida, la Ley 11/2016 no solo establece y desarrolla
los derechos que le asisten en esta situacion, sino que también determina los
deberes del personal asistencial y sanitario que atiende a los y las pacientes durante
este proceso, y atribuye un conjunto de obligaciones a las instituciones sociales y
sanitarias publicas o privadas en orden de garantizar los derechos de las personas.

Una de dichas obligaciones es la recogida en la disposicion adicional segunda, que
dice textualmente: “El departamento competente en materia de salud, dentro del
plazo de dos afios, debera realizar un estudio sobre el grado de cumplimiento de
lo establecido en esta ley, en especial en lo que concierne al nivel de satisfaccion
mostrado por la ciudadania de la Comunidad Autonoma del Pais Vasco. El
mencionado estudio se actualizara bienalmente, a fin de poder evaluar con
regularidad la aplicacion y los efectos de la presente ley”.

Este documento responde tanto al cumplimiento de esta Disposicion Adicional
Segunda de la Ley, como-al compromiso adquirido por el Departamento de Salud
y Osakidetza con la atencion desde el principio hasta el final de la vida de todas las
personas que residen en Euskadi.
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2. ANTECEDENTES

En la actualidad coexisten en el sistema sanitario de Euskadi recursos diversos
y variados que se han ido creando a lo largo de las dos o tres Ultimas décadas
para resolver las necesidades, también diversas, que las personas tienen al final
de sus vidas. Modelos sanitarios generales, especificos o avanzados, de gran
heterogeneidad, se han ido introduciendo en la asistencia sanitaria hospitalaria,
domiciliaria y comunitaria, algunos incluyendo el apoyo social, psicolégico y
espiritual, con una finalidad comun: atender con calidad y calidez a pacientes y sus
familias favoreciendo la atencion en sus propios domicilios y, siempre, teniendo en
cuenta la capacidad de elegir y decidir de cada persona, sea de forma directa, por
representacion o a través del documento de voluntades anticipadas, en cada una
de las posibles fases del proceso de final de su vida.

Haciendo un recorrido cronolégico a través de estas Ultimas décadas, los principales
hitos en la regulacion y gestidén de los procesos asistenciales de final de la vida han
sido hasta ahora los siguientes:

ANOS NOVENTA

A principios de los afios noventa, Osakidetza pone en marcha las primeras
unidades de cuidados paliativos en régimen de media-larga estancia: las de los
hospitales de Gorliz, Santa Marina y Leza, y las unidades de paliativos concertadas
de la Fundacion Matia y de la Clinica Alava (actual Clinica San Onofre). A finales
de los afios noventa se constituyen las dos primeras unidades consultoras de
cuidados paliativos en hospitales de agudos: una en el Hospital Donostia y otra
en el de Txagorritxu.

En 1993 se extendié el funcionamiento del Servicio de Hospitalizacién a Domicilio
y se implantd, en todos los hospitales generales de Osakidetza, un servicio que
permite la atencién en domicilio evitando o acortando el ingreso hospitalario, y
de cuya oferta se benefician especialmente pacientes en situacion de cuidados
paliativos y fase final de vida.

También a finales de los afios noventa se publican los documentos elaborados por
las comisiones promotoras de los comités de ética asistencial de Osakidetza, entre
ellos “La informacioén y el consentimiento informado. Principios y pautas de
actuacion en la relacién clinica” (1997). En el mismo, se plantea el proceso del
consentimiento informado dentro de la relacién clinica y se dan recomendaciones
sobre los aspectos que pudieran ser mas delicados, asi como sobre los formularios
escritos de consentimiento informado.
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ANOS 2002 Y 2003

En el afio 2002 se publica, con ambito estatal, la Ley 41/2002 de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones
en materia de informacién y documentacion clinica. Esta Ley, entre otras cosas,
sienta las bases juridicas del consentimiento informado, de las voluntades anticipadas
y del derecho al rechazo al tratamiento aunque dicho rechazo lleve a la muerte.

Apenas un mes después se aprueba la Ley 7/2002, de 12 de diciembre, de las
voluntades anticipadas, en el dmbito de la sanidad vasca. Seguidamente se
publica el Decreto 270/2003, de 4 de noviembre, por el que se crea y regula el
Registro Vasco de Voluntades Anticipadas. Ambos estan vigentes en la actualidad.

ANO 2006

El Consejo de Gobierno Vasco aprobd en 2006 el Plan de Cuidados Paliativos:
atencion a pacientes en la fase final de la vida 2006-2009, para toda la Comunidad
Autonoma Vasca. Este Plandaba cumplimientoaunadelas estrategias deintervenciéon
previstas en el Plan de Salud 2002-2010, que sefalaba la necesidad de potenciar
los cuidados paliativos como tratamientos dirigidos a pacientes con enfermedades
progresivas e irreversibles que no responden a los tratamientos curativos.

El documento identificé las principales areas de mejora, definié un total de 4
objetivos estratégicos y 21 lineas de actuacion, e inst6 a disefiar Planes Asistenciales
Territoriales de Cuidados Paliativos. La elaboracion de los planes Territoriales ha sido
de gran utilidad para el analisis descentralizado de la situacion en cuanto a recursos
implicados y a la organizacion de los cuidados paliativos, y cada Direccion Territorial
ha vehiculizado y priorizado actuaciones concretas a través de los Contratos
Programa con las organizaciones de servicios de Osakidetza, orientadas a impulsar
la oferta de atencion a personas en situacion de final de vida y a sus familiares.

ANO 2013

El Plan de Salud 2013-2020 del Gobierno Vasco establece las politicas de salud
para Euskadi a desarrollar a lo largo de los proximos 7 afios, e incluye entre sus
objetivoselimpulsar una asistencia sanitaria basada en unavision integral, integrada
y centrada en la persona enferma, especialmente en pacientes con cronicidad y
pluripatologia, y asegurar una atencién continuada, personalizada, eficiente y
basada en la evidencia cientifica. Este Plan de Salud fue aprobado en Consejo de
Gobierno el 23 de diciembre de 2013, y debatido como comunicacion en el Pleno
del Parlamento Vasco, el 2 de abril de 2014, con la aprobacién de 75 resoluciones.

En concreto, el objetivo 2.4 del Plan recoge “proporcionar una atencion integral,
personalizada y de calidad a las personas y sus familias en situacién terminal y/o
Cuidados Paliativos”.



Ademas, cabe mencionar las Lineas Estratégicas de Atencidn Sociosanitaria
para Euskadi 2013-2016, como desarrollo estratégico del Documento Marco para
elaboracion delas Directrices de Atencidén Sociosanitariaenla Comunidad Autbnoma
de Euskadi que se aprob6 en febrero de 2011, con un amplio consenso por todas
las instituciones representadas en el Consejo Vasco de Atencidén Sociosanitaria.

Estas Lineas Estratégicas recogen medidas dirigidas a los principales colectivos
diana o personas con necesidades sociosanitarias, entre los que se encuentra el
colectivo de “personas con discapacidad y/o dependencia”, que incluye a aquéllas
con necesidades al final de la vida.

ANO 2015

Enelafio 2015 se publica el Decreto 147/2015, de 21 de julio, por el que se aprueba
la Declaracion sobre Derechos y Deberes de las personas en el sistema sanitario
de Euskadi. Esta Declaracion vio la luz después de dos intensos afios de trabajo de un
equipo de personas expertas en bioética y en derecho y tras la revision posterior del
borrador por parte de otras doce personas expertas en distintas areas de la asistencia
sanitaria y juridica, entre las que se encontraba un médico de cuidados paliativos.

En el Articulo 11 de este Decreto se recogen los derechos en relacién a la asistencia
sanitaria especifica referida al final de la vida. En concreto, los derechos a:

a) La atencion integral, incluida la atencién psicoldgica, con una adecuada
planificacion de cuidados y de respeto a las voluntades anticipadas asi como
a una oferta de servicios de cuidados paliativos de calidad en cualquier nivel
asistencial, para mitigar el posible sufrimiento, el dolor y otros sintomas
frecuentes en el tiempo de morir.

b) Obtenerinformacién veraz sobre las opciones terapéuticasy a que se respete
y acate su voluntad de aceptacion o rechazo de cualquiera de ellas, tanto si
se hace saber de forma directa como en forma de voluntades anticipadas o
mediante una persona que la represente.

c) El acompafiamiento de familiares y personas allegadas en los procesos con
hospitalizacién, asi como el uso, con caracter general, de habitacién individual,
para preservar su intimidad y, en su caso, el acompafiamiento espiritual.

ANO 2016

En el afio 2016 se publica el “Plan de Cuidados Paliativos de Euskadi 2016-2020".
Para la elaboracién de este Plan, se creé entre Osakidetza y el Departamento
de Salud, un Grupo de Trabajo para el Abordaje de los Cuidados Paliativos en
Euskadi. Este grupo elabor6 un documento en el que posteriormente tuvo cabida
la-participacion de mas de 30 personas de todos los ambitos del sistema sanitario,
y también de las asociaciones profesionales de cuidados paliativos.
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El Plan implica un despliegue de recursos asistenciales que deberan implementarse
de forma progresiva en el periodo previsto para el desarrollo del mismo. Asimismo,
se incorpora un instrumento de autoevaluacion del propio plan (PAICpal), que servir3,
tanto para analizar la estrategia de cada Organizacion Sanitaria Integrada (OSI) en
cuidados paliativos y su despliegue, como para garantizar la mejora continua. Los
objetivos generales del Plan son:

1.Consolidar un modelo homogéneo en todas las OSIs y en cualquier nivel
asistencial, en condiciones de equidad en el acceso y en la calidad de los
servicios a los que las personas con necesidades paliativas tienen derecho.

2.Mejorar la calidad de la atencion en las situaciones de enfermedad avanzada
o incurable, respetando la autonomia y las necesidades del paciente y su
familia, a través de un Plan Individualizado de Atencion (PIA) registrado en
la Historia Clinica Electronica.

3.Aumentar la disponibilidad de recursos para la atencién en cuidados
paliativos, como la concertacion de la Unidad de Cuidados Paliativos del
Hospital San Juan de Dios de Santurtzi y la creacién de 4 camas de cuidados
paliativos en la OSI Barrualde.

4.Perfeccionar la formacién y capacitacion de los y las profesionales en
cuidados paliativos.

5.Promover la mejora continua de las organizaciones en la atencion al o la
paciente que requiere atencion paliativa.

6.Circunscrito al ambito especifico de la Pediatria, desplegar de forma
colaborativa, el modelo de Cuidados Paliativos Pediatricos.

Para el logro de esos objetivos, el Plan de Cuidados Paliativos de Euskadi 2016-2020
se asienta en 3 eslabones asistenciales que conforman una cadena asistencial Unica.
Siempre, con el fin Ultimo de garantizar en todo momento la oferta de servicios, y
por supuesto que esta atencion sea de calidad, en el domicilio o centro residencial
de la persona que se encuentra en la fase final de su vida; o, en su caso, en el medio
hospitalario, cuando necesite ser ingresada en una unidad convencional o en una
unidad especifica de cuidados paliativos.

ANO 2017

Las Prioridades Estratégicas de Atencion Sociosanitaria 2017-2020 fueron
presentadas al Consejo Vasco Sociosanitario de Euskadi el 12 de abril de 2017. Han
sido objeto de contraste con unatreintena de agentes clave del ambito social (Servicios
sociales municipales y forales), del Tercer Sector, del ambito sanitario (Osakidetza y
Departamento de Salud) y del ambito educativo (Departamento de Educacion) de
Euskadi, y cuenta con el respaldo mayoritario de las instituciones implicadas.



La Prioridades incluyen como colectivo diana a las “Personas en el final de vida”,
aseguran lasensibilidad hacia ellasytambién articulan unaintegralidad que, ademas
de la convergencia que el enfoque sociosanitario tiene con los actuales planes de
cuidados paliativos, se formaliza como proyecto dentro de la estructuracion de la
atencion sociosanitaria con la elaboracién de una “Ruta asistencial sociosanitaria
a las personas en la situacion de final de vida”, como objetivo final e integrador
de todo el proceso.
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3. DESPLIEGUE Y EVALUACION

¢COMO SE HA TRABAJADO EL DESPLIEGUE?

Presentamos la primera evaluacién global de la Ley, mucho mas amplia y
multidisciplinar de lo que eran las evaluaciones parciales que se venian haciendo
desde diferentes areas (Contrato Programa, o Comision de seguimiento del Plan
de Cuidados Paliativos, por ejemplo). Pero ahora se requiere relacionar estas areas
con otras, como la investigacion, la satisfaccion o el ambito sociosanitario.

Por eso hemos comenzado con un analisis de la situacién histérica y actual, para, a
continuacion, plantear prioridades, acciones y objetivos a futuro, de forma que esta
primera evaluacion del cumplimiento de la Ley tenga continuidad en posteriores
evaluaciones bienales.

Lo primero que se ha hecho para facilitar y dar coherencia a este proceso evaluativo
es agrupar los distintos articulos de la Ley en “grupos tematicos”. La Ley tiene dos
partes fundamentales: la de los derechos de las personas al final de la vida y la
relativa a las obligaciones de las instituciones y los y las profesionales. Esta segunda
parte es, en realidad, la otra cara de la primera, ya que se sigue el principio de que
a todo derecho le corresponde una obligacién.

El resultado de esta agrupacién tematica es el siguiente:

Informacion clinica: Arts. 5y 14.

Consentimiento y toma de decisiones: Arts. 6, 7, 10, 15y 17.
Derechos de las personas menores: Art. 11.

Cuidados paliativos integrales y lugar donde recibirlos: Art. 12.
Intimidad, privacidad y confidencialidad: Arts. 13 y 21.
Voluntades anticipadas: Arts. 8, 9y 16.

Garantias ofrecidas por los centros e instituciones sociosanitarias: Art. 18, 19 y 20.

DESPLIEGUE Y EVALUACION
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Inclusion de servicios en la cartera de prestaciones sanitarias del sistema.

(Disposicién Adicional Primera).

Estudio sobre el grado de cumplimiento de lo establecido en esta ley.

(Disposicion Adicional Segunda).

Promocién del conocimiento de la Ley entre los ciudadanos y ciudadanas del Pais Vasco.

(Disposicién Adicional Tercera).

Formacion de profesionales sanitarios en Cuidados Paliativos.

(Disposicion Adicional Cuarta).

Investigacion en cuidados paliativos. (Disposicion Adicional Quinta).

¢QUIENES HAN PARTICIPADO EN EL DESPLIEGUE?

La Viceconsejera de Administracién y Financiacion Sanitarias asumio la encomienda
de dar participacion a todas las personas directivas, tanto de Osakidetza como del
Departamento de Salud, con responsabilidad en el cumplimiento de los multiples

aspectos que se contienen en esta Ley.

Asi, a cada una de estas agrupaciones tematicas se han asignado una o mas
personas, responsables de su despliegue y evaluacion:

GRUPOS TEMATICOS

Informacién clinica

Consentimiento y toma de decisiones

RESPONSABLE

Director de Asistencia Sanitaria de Osakidetza

Derechos de las personas menores

Director de Asistencia Sanitaria de Osakidetza
+ Directora de Planificacion, Ordenaciény
Evaluacién del Dpto. de Salud

Cuidados paliativos integrales y lugar
donde recibirlos

Director de Asistencia Sanitaria de Osakidetza

Intimidad, privacidad y confidencialidad

Director de Asistencia Sanitaria de Osakidetza
+ Coordinador Sociosanitario de Euskadi

Voluntades anticipadas

Director de Aseguramiento y Contratacion
Sanitarias del Dpto. de Salud

Garantias ofrecidas por los centros e
instituciones sociosanitarias

Coordinador Sociosanitario de Euskadi




DISPOSICIONES

Inclusién de servicios en la cartera de
prestaciones sanitarias del sistema. (D.A. 1)

RESPONSABLE

Director de Aseguramiento y Contratacion
Sanitarias del Dpto. de Salud

Estudio sobre el grado de cumplimiento
de lo establecido en esta ley. (D.A. 2)

Director de Asistencia Sanitaria de Osakidetza
+ Directora de Planificacion, Ordenacion y
Evaluacion del Dpto. de Salud

Promocién del conocimiento de la Ley entre
los ciudadanos y ciudadanas del Pais Vasco
(D.A.3)

Directora del Gabinete del Consejero +
Responsable de Prensa y Comunicacién del
Dpto. de Salud y Osakidetza

Plan de formacién de profesionales en
cuidados paliativos (D.A. 4)

Director de Asistencia Sanitaria de Osakidetza
+ Directora de Planificacion, Ordenaciony
Evaluacion del Dpto. de Salud

Investigacion en cuidados paliativos (D.A. 5)

Directora de Investigacién e Innovaciéon
Sanitarias del Dpto. de Salud

¢COMO SE HA EVALUADO?

Ademas de un relato histérico de lo que ya se venia haciendo en relacién al
articulado de la Ley (apartado anterior), para cada grupo tematico se han planteado

las siguientes cuestiones:

1. Una breve descripcion del significado y de la impronta del grupo tematico.

2. La relacion de las nuevas acciones en cada grupo tematico planteadas para

los dos primeros afios de aplicacion de la Ley. Ademas, el “Resumen ejecutivo

n

incorpora un listado completo de todas estas acciones en funcién de su estado
de situacion: “No iniciada”, “Iniciada” o “Implantada”.

a. Cuando la accion estuviera “no iniciada”, se informa de la fecha prevista

de inicio.

b. Si estuviera “iniciada”, se informa de la fecha prevista de implantacion.

3. Una seleccion de indicadores para monitorizar el grado de avance en dicho
cumplimiento, con valoracién cuantificada de la situacion en la fecha citada
y/o prevision de implementacion si estuviera en elaboracién. Ademas, se
incorporan las fuentes de informacion utilizadas en cada indicador.
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4. RESULTADOS POR GRUPOS TEMATICOS

4.1. INFORMACION CLINICA (ARTS. 5Y 14)

Quien ostenta este derecho es la persona enferma, concepto sobre el que existe
consenso ético y juridico, amparado por normativas vigentes desde hace mas de 20
afios y por documentos de difusidon promovidos por los comités de ética asistencial
de Osakidetza.

La informacién durante la relacién clinica es fundamental para abordar el consenti-
miento y toma de decisiones. En situaciones de final de vida se suman barreras que
dificultan el proceso de informacion, barreras para la actuacién de profesionales y
barreras desde el punto de vista de las familias y de la sociedad.

Es necesario analizar de forma adecuada estas situaciones, si queremos impulsar la
libertad, la autonomia y la voluntad de la persona en la fase final de su vida.

De los 5 proyectos corporativos desarrollados aplicando la metodologia
Design Thinking' (DT) que se han pilotado en el afilo 2017, hay 2 proyectos
concretos directamente relacionados con la “informacion clinica”. Abordan “la
dificultad del diagndstico de la situacion clinica en la fase final de la vida" y
“cdmo abordar el relato y la informacién al paciente/familia”. Ya en 2018, se
esta trabajando en un programa de aprendizaje en red para la transferencia
e implantacion de estos proyectos en el conjunto de Osakidetza.

Creacion de herramientas en la Historia Clinica Electrénica (HCE) para facilitar
laidentificaciony codificacion de situacion de necesidad de cuidados paliativos
(NECPAL, codigo CIETO0, alerta CP).

INDICADORES SITUACION A 31/07/2018 FUENTE
Grado de implantacién de estos 2 Pilotados en 2 OSls Osakidetza
proyectos Desing Thinking.
N° pacientes codigo CIE/total 79,12% Contrato Programa 2017
poblacién diana.
Alerta de CP disponible en Historia Cumplido Osabide / OBI (Object
Clinica Electronica para cualquier

Business Intelligence)

profesional.

Tg Design Thinking (DT) se presenta como una metodologia para desarrollar la innovacién en las organizaciones, centrada en las personas.
Osakidetza viene utilizdndola desde 2017 para el prototipado de proyectos en las dreas de “Cuidados paliativos” y “El alta hospitalaria”.

RESULTADOS POR GRUPOS TEMATICOS
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4.2. CONSENTIMIENTO Y TOMA DE DECISIONES
(ARTS.6,7,10,15Y 17)

El consentimiento y la toma de decisiones implica un proceso de comunicacién y
conversacioén, es decir es parte o continuidad del apartado anterior: derecho a la
informacion.

La planificacién anticipada de decisiones ha de ser reflejada en la HCE. Para su
elaboracion se necesita ese proceso de comunicaciony conversacion con la persona
paciente, y cuando la persona no pueda expresar su voluntad se podra recurrir al
Documento de Voluntades Anticipadas (DVA) u otras instrucciones previas.

Disefio de un formulario y de una alerta en HCE para situaciones de Limitacion de
Tratamientos de Soporte Vital (LTSV) (Art. 7y 15).

Elaboracion de una guia de actuaciones claves en situaciones clinicas
seleccionadas dentro de la HCE.

Posibilitar el acceso telematico al Documento de Voluntades Anticipadas

desde la HCE.
INDICADORES SITUACION A 31/07/2018 FUENTE
Formulario y alerta para situaciones | Cumplido Osabide / OB

de LTSV implantado en HCE.

Puesta en marcha de la Guia de En elaboracion (prevista | Osakidetza
actuaciones clave en la HCE. en 4° trimestre 2018)

Conexion online de los sistemas Cumplido Registro Vasco de
informaticos del Registro Vasco Voluntades Anticipadas
de Voluntades Anticipadas (RVVA)

y Osabide Global.




4.3. DERECHOS DE LAS PERSONAS MENORES (ART. 11)

Elarticulo recoge el derecho del/lamenor arecibirinformacién sobre su enfermedad
y las propuestas terapéuticas, y sefala los derechos especificos reconocidos en la
Ley 3/2005 de atencion y proteccion a la infancia y adolescencia.

El Plan de Cuidados Paliativos 2016-2020 cita, entre las areas de mejora, los Cuidados
Paliativos Pediatricos (CPP) como un problema emergente y con escaso desarrollo
en nuestra sociedad. Establece en el objetivo general n° 6, desplegar el modelo de
Cuidados Paliativos Pediatricos de forma colaborativa.

Inclusion en la HCE de la PaPaS Scale (Paediatric Palliative Screening Scale). Es
una escala que incorpora una serie de criterios para predecir la necesidad de
cuidados paliativos en personas menores de edad.

Disefiar un PIA (Plan Individualizado de Atencidn) especifico para personas

menores de edad. e

Elaborar la ruta o Proceso Asistencial Integrado en Cuidados Paliativos
Pediatricos (recogida como linea de accion del Plan de Cuidados Paliativos
2016-2020).

Valorar la puesta en marcha de un proyecto con metodologia Desing Thinkingpara
analisis de necesidades en poblacion infantil candidata a cuidados paliativos.

INDICADORES SITUACION A 31/07/2018 FUENTE

Estimacién de poblacion diana. En elaboracion en el Osakidetza
contexto de la ruta
asistencial (prevista en 3€r
trimestre 2019)

Ruta o proceso asistencial En elaboracion (prevista en Osakidetza
integrado en cuidados paliativos 3@ trimestre 2019)

pediatricos.

N° pacientes menores de 19 32 Osabide / OBI

afnos que cuentan con un PIAp
(Plan Individualizado de Atencién
pediatrico) en su HCE.*

* Se emplea como indicador un nimero absoluto porque no esta disponible todavia el dato de la poblacién diana
que es el que se utilizara como denominador para poder saber el porcentaje del uso del Plan Individualizado de
Atencion (PIA).

RESULTADOS POR GRUPOS TEMATICOS
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4.4. CUIDADOS PALIATIVOS INTEGRALES Y LUGAR DONDE RECIBIRLOS
(ART. 12)

Entre los principios fundamentales enunciados por la Organizaciéon Mundial de la
Salud (OMS) sobre los Cuidados Paliativos, se recoge la necesidad de ofrecer una
atencion integral.

El derecho a la atencidon integral, adecuada planificacion de cuidados y oferta
de servicios de cuidados paliativos de calidad en cualquier nivel asistencial, esta
recogido entre los derechos a la asistencia sanitaria especifica al final de la vida (art.
11.a del Decreto 147/2015, Declaracién de derechos y deberes de las personas en
el sistema sanitario de Euskadi).

ElPlan de Cuidados Paliativos de Euskadi 2016-2020 recoge en todos sus apartados
la necesidad de este enfoque en atencién integral e integrada para ofertar unos
cuidados paliativos de calidad. Sus objetivos e indicadores se han incluido en
todos los Contratos Programa de las Organizaciones de Servicio de Osakidetza
(OSI) (Anexo ).

Cada organizacion de servicios elaborara el documento “Proceso Asistencial
Integrado de CP: PAI". El documento describira el mapa de recursos y la
cartera de servicios. Se actualizara de forma anual.

Creacion de una comision multidisciplinar de cuidados paliativos en cada OSI.

Disefio del formulario: Plan Individualizado de Atencion (PIA) adecuado a las
necesidades de cada paciente, en la Historia Clinica Electrénica.

Creacion de equipos de atencién primaria sociosanitarios.

INDICADORES SITUACION A 31/07/2018 FUENTE
N° de Organizaciones Sanitarias 100% Osakidetza
Integradas (OSI) con documento PAI
elaborado.
Existencia de la Comisién de Cuidados 100% Osakidetza

Paliativos en cada OSI.

% de pacientes codificados con 2515 34,54% Osabide 7 OBI
“atencion paliativa” de la CIE10 que
tienen el PIA cumplimentado en HCE.

Publicacién de una guia de Equipos de Cumplido Osakidetza
Atencién Primaria Sociosanitarios (EAPSS)
en todas las OSls.




4.5. INTIMIDAD, PRIVACIDAD Y CONFIDENCIALIDAD
(ARTS.13Y 21)

Los datos relativos a la asistencia sanitaria estan amparados por la normativa
sanitaria y de proteccion de datos, asi como en los codigos deontoldgicos de las
profesiones sanitarias.

El derecho al acompafiamiento de familiares que recoge esta Ley también esta
recogido en el articulo 11 del Decreto 147/2015.

Enelborradordel proximo decretode centroresidenciales se establece ensu Articulo
6 (principios generales) y su Articulo 36.8 (privacidad) cudles son las condiciones
referidas a la intimidad, aunque no se hace mencion explicita a la situacion de final
de vida y los supuestos recogidos en el articulo 21, por lo que seria recomendable
regularlos de forma explicita.

La Instruccion n°® 4/2015 de la Direccion General de Osakidetza dirigida a todas las
Organizaciones Sanitarias, emite directrices para la gestion de camas de hospital,
estableciendo como criterio prioritario el uso de habitacion en modo individual
para pacientes al final de la vida, con el fin de posibilitar el acompafiamiento y la
asistencia espiritual de personas en situacion de fase final de su vida.

Proponer dentro del Consejo Vasco de Atencién Sociosanitaria (CVASS) la
reglamentacion de los aspectos recogidos en el articulo 21 para su inclusion en
el Decreto de centros residenciales.

Inclusion en el Decreto de centros residenciales para personas mayores de las
previsiones del Articulo 21 de la Ley 11/2016.

Elaboraciéon de un documento de recomendaciones para la salvaguarda, en
residencias, de la intimidad y privacidad en la situacién de final de vida.

Seguimiento, por parte de los equipos directivos de cada OSI, del cumplimiento
de la Instruccién n° 4/2015 de la Direccion General de Osakidetza.

RESULTADOS POR GRUPOS TEMATICOS
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INDICADORES

Propuesta al CVASS sobre la inclusién
de la reglamentacion contenida en el
Articulo 21.

SITUACION A 31/07/2018

Cumplido. Inclusién en el
orden del dia y fecha de
presentacién al CVASS.
Convocatoria 5 de Julio de
2018.

FUENTE

Coordinacion
Sociosanitaria

Inclusién explicita de lo recogido en
el Articulo 21 en el nuevo decreto de
Centros residenciales para personas
mayores.

Cumplido. Propuesta al
Departamento de Empleo
y Politicas sociales. Fase
de informacién.

Coordinacion
Sociosanitaria

Existencia de documento de
recomendaciones para la salvaguarda
de la intimidad y privacidad en la
situacion de final de vida, en residencias.

En elaboracién (previsto
en 4° trimestre 2018)

Coordinaciéon
Sociosanitaria

Informe anual de cada OSl, a partir

de 2018, sobre el cumplimiento de la
Instruccion n® 4/2015 de la Direccién
General de Osakidetza y, especialmente,
del criterio de terminalidad para el uso
de habitacion individual.

En elaboracién (previsto
1€r trimestre 2019)

Osakidetza




4.6. VOLUNTADES ANTICIPADAS (ARTS.8,9Y 16)

En Euskadi, la creacion y organizacion del Registro de Voluntades Anticipadas se
establece en el Decreto 270/2003, de 4 de noviembre, por el que se creay regula
el Registro Vasco de Voluntades Anticipadas (RVVA). Desde entonces cada afio
han crecido de forma escalonada las Declaraciones de Voluntades Anticipadas (DVA)
otorgadas por cualquiera de los tres procedimientos (ante persona encargada del
Registro, ante tres testigos o en presencia notarial).

En 2017 Euskadi se puso a la cabeza de todas las Comunidades Autonomas en cuanto
alatasadeDeclaraciones de Voluntades Anticipadas registradas por 1.000 habitantes.

N° DE DVA OTORGADOS POR CADA 1.000 HABITANTES. ABRIL 2018

CEUTAY MELILLA (**¥)
EXTREMADURA
GALICIA

MURCIA

CASTILLA - LA MANCHA
MADRID

CASTILLAY LEON
ANDALUCIA
CANTABRIA
COMUNID. VALENCIANA
CANARIAS

TOTAL NACIONAL
ASTURIAS

ARAGON

BALEARES

RIOJA

NAVARRA

CATALUNA

PAIS VASCO

FUENTE: Registro Nacional de Instrucciones Previas (RNIP)

RESULTADOS POR GRUPOS TEMATICOS
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Debido a este constante crecimiento del niumero de Declaraciones de Voluntades
Anticipadas otorgadas y a la necesidad de actualizar algunos articulos del Decreto
270/2003, se ha hecho necesario aumentar el nUmero de personas encargadas
del RVVA y descentralizar su gestion mediante un nuevo Decreto aprobado por el
Lehendakari Urkullu el dia 2 de mayo de 2018.

Elaboracién de un nuevo Decreto que actualice la norma de 2003.

Ampliaciény descentralizacion de la figura del “encargado/a de registro”, pasando
de 1 a 16 personas.

Descentralizacion de la Unidad administrativa del Registro Vasco de Voluntades
Anticipadas, pasando de 1 a 4 unidades (una en cada Delegacion Territorial y
otra en el propio Departamento de Salud).

En el aflo 2014 se inici6 un proyecto tipo botton up2 en los Contratos Programa
de las entonces Comarca Araba y Hospital Universitario Araba titulado “Voluntades
Anticipadas en Pacientes Croénicos”. Este proyecto entiende las Voluntades
Anticipadas (VA) como un proceso de comunicacion que incluye al paciente, a
su familia y al personal sanitario, lo que supone una oportunidad para que se
expresen las preferencias relativas a los cuidados y tratamientos en el final de
la vida, especialmente en casos de enfermedades progresivas o irreversibles. Su
objetivo es ayudar a reflexionar, a comunicar los temores y las dudas, a conversar
sobre experiencias personales sobre salud, enfermedad, dependencia y muerte. Se
basa en una actitud proactiva de profesionales sanitarios de Medicina y Enfermeria
con losy las pacientes, especialmente con quienes padecen enfermedades crénicas
e irreversibles o estan en situaciones proximas al final de su vida.

Este proyecto esta completamente desplegado en la OSI Araba y se ha incluido como
proyecto tipo top down3 en los Contratos Programa del 2017 de todas las OSls de
Bizkaia y Gipuzkoa, mediante la puesta en marcha de las siguientes acciones:

Designacién de al menos dos centros de salud y una residencia para personas
mayores (vinculada con uno de los centros de salud) en cada OSI grande y un
centro de salud en las OSls pequefias, para iniciar laimplantacion del programa.

2 Proyecto tipo botton up: proyectos de “investigacién en acciéon” disefiados y desarrollados por profesionales de Osakidetza (“de abajo a
arriba”) y que son contratados en el Contrato Programa de la Organizacién de Servicios correspondiente.

3 Proyecto tipo top down: proyectos “de arriba abajo” promovidos por el Departamento de Salud y/o sus Delegaciones Territoriales o por la
Direccién General de Osakidetza y que son contratados en el Contrato Programa para todas las organizaciones de servicios de Osakidetza.



Designacién de dos o tres profesionales por cada OSI (preferentemente
pertenecientes a los centros piloto). Profesionales que seran referentes del
proyecto en su OSl y facilitadores de la formacién por pares (participando en
las primeras entrevistas con pacientes de profesionales de su OSI).

Disefio de un Plan de formacion estructurada de profesionales sanitarios
(también abierta a psicélogos/as y trabajadores/as sociales) sobre Voluntades
Anticipadas, asi como de divulgacion para la sociedad. Este Plan se sustenta en:

- Sesiones basicas en cada Centro de Salud participante (explicacion de las
Voluntades Anticipadas y del proyecto).

- Cursos de formacion de facilitadores, en cada territorio histérico, con la
participacion de los miembros del grupo de trabajo.

- Charlas de sensibilizacién comunitaria.

INDICADORES SITUACION A 31/07/2018 FUENTE

Publicacidn en el Boletin Oficial del Pais Cumplido BOPV
Vasco (BOPV) del nuevo decreto.

Designacion de las 16 nuevas personas Cumplido Dpto. Salud
encargadas del Registro Vasco de
Voluntades Anticipadas.

Traspaso de procesos administrativos a Cumplido Dpto. Salud
las Delegaciones Territoriales de Salud.

Resultado de la evaluacién del proyecto Cumplido al 63% Dpto. Salud
top down “Voluntades anticipadas para
pacientes cronicos” en el Contrato
Programa de 2017 y sucesivos.

RESULTADOS POR GRUPOS TEMATICOS
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4.7. GARANTIAS OFRECIDAS POR LOS CENTROS E INSTITUCIONES
SOCIOSANITARIAS (ARTS. 18, 19Y 20)

Los articulos 18,19 y 20 recogen de forma distintiva aquellos aspectos que, en
relacion a las garantias, coordinaciéon o apoyo a la familia, estan contenidos en la
actual estrategia sociosanitaria de las instituciones vascas.

En primer lugar, las Prioridades Estratégicas de Atencion Sociosanitaria (PEASS)
2017-2020 incluyen al colectivo diana “Personas en el final de vida”, aseguran la
sensibilidad hacia este colectivo y también articulan una integralidad que, ademas
de la convergencia que el enfoque sociosanitario tiene con los actuales planes de
cuidados paliativos, se formaliza como proyecto dentro de la estructuracion de la
atencién sociosanitaria con la elaboracién de una “Ruta asistencial sociosanitaria
a las personas en la situacién de final de vida”, como objetivo final e integrador
de todo el proceso.

Ensegundolugar, dentro delas PEASS 2017-2020, como segunda prioridad, se plantea
la elaboracidn de un catalogo de recursos, que reconozca el statu quo actual en el
que hay dos carteras de servicios, social y sanitaria. Bajo el principio de coordinacion,
no se debe generar un tercer espacio con prestaciones exclusivas. Desde ese punto
de vista, las personas en situacién de final de la vida presentan unas necesidades
habitualmente mixtas que deben quedar reflejadas en el catalogo de recursos.

Y en tercer y ultimo lugar, la problematica de las personas que cuidan, como
colectivo con unas necesidades sociales relacionadas con el cuidado de la
dependencia, pero también como personas en las que el recorrido del cuidado
puede llevar al agotamiento y al padecimiento de enfermedades relacionadas con
el hecho fisico y emocional que supone el cuidado, y mas cuando éste se da en una
situaciéon de cronicidad o de duelo préoximo. Esta problematica esta asumida por el
sistema sanitario a través del énfasis que desde el disefio de los cuidados paliativos
se hace en estas figuras y de la proximidad con que recursos sanitarios, equipos y
unidades de cuidados paliativos, perciben a la familia y personas cuidadoras. Esta
misma sensibilizacién se va dando progresivamente en los medios residenciales de
personas mayores.



Creacién de grupos de trabajo con profesionales del ambito social, sanitario
y comunitario, para la definicibn de rutas asistenciales especificas para
diferentes colectivos sociosanitarios diana, incluyendo personas en la fase
final de la vida.

Disefio de los itinerarios de atencion determinando instituciones proveedoras,
su interrelacién y el valor afladido esperable del proceso, a fin de facilitar el
acceso a la Atencion Sociosanitaria desde cualquier recurso.

Presentacidon y aprobacién de rutas asistenciales sociosanitarias por parte del
Consejo Vasco de Atencion Sociosanitaria.

INDICADORES SITUACION A 31/07/2018 FUENTE

Actas de creacion del grupo (segun
cronograma de las PEASS, a 2020).

En elaboracién (previsto
en 1€r trimestre 2019)

Coordinacion
Sociosanitaria

Rutas asistenciales sociosanitarias
elaboradas (segun cronograma de las
PEASS, a 2020).

En elaboracion (previstas
en 4° trimestre 2020)

Coordinacion
Sociosanitaria

Acta del Consejo Vasco de Atencién
Sociosanitaria (segun cronograma de las
PEASS, a 2020).

En elaboracion (previsto
en 1€ trimestre 2021)

Coordinacion
Sociosanitaria

Creacion de un grupo de trabajo multidisciplinar para la elaboracion del
“Catalogo de recursos e intervenciones sociosanitarias”, que defina el alcance
de los recursos sociosanitarios y delimite responsabilidades institucionales y
competenciales de los recursos.

Redaccion de la propuesta técnica para el “Catalogo de recursos e intervenciones
sociosanitarias”.

Presentacion y aprobacién del “Catalogo de recursos e intervenciones
sociosanitarias” en el Consejo Vasco de Atencion Sociosanitaria.

RESULTADOS POR GRUPOS TEMATICOS
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INDICADORES SITUACION A 31/07/2018 FUENTE
Actas de creacion del grupo de trabajo Cumplido Coordinacién
multidisciplinar y de reuniones de Sociosanitaria
elaboracion del borrador del catalogo.
Propuesta de borrador del catalogo de Cumplido Coordinacion

recursos realizada.

Sociosanitaria

Acta del Consejo Vasco de Atencién
Sociosanitaria.

En elaboracion (previsto
en 3€" trimestre 2019)

Coordinacion
Sociosanitaria

Elaboracién de un “Plan para la coordinacién sociosanitaria de los recursos
destinados a personas cuidadoras informales de personas dependientes”,
coordinado y consensuado con todas las instituciones competentes.

Presentacién y aprobacion en el Consejo Vasco de Atencion Sociosanitaria del
“Plan de coordinacién sociosanitaria para personas cuidadoras informales de

personas dependientes”.

INDICADORES

Borrador del Plan para la coordinacion
sociosanitaria de los recursos
destinados a personas cuidadoras
informales de personas dependientes.

SITUACION A 31/07/2018

Disponible, pero
pendiente de contraste
con otras iniciativas

en relacién a personas
cuidadoras.

FUENTE

Coordinaciéon
Sociosanitaria

Acta del Consejo Vasco de Atencién
Sociosanitaria.

En elaboracién (previsto
en 3€r trimestre 2019)

Coordinacion
Sociosanitaria




4.8. INCLUSION DE SERVICIOS EN LA CARTERA DE PRESTACIONES
SANITARIAS DEL SISTEMA

Todas las prestaciones sanitarias y sociosanitarias necesarias para el cumplimiento
delaLeyestanyaincluidasenlaCarterade Servicios del Sistema sanitario de Euskadi.
La dotacion financiera para la prestacion de estos servicios se ha ido aumentando
paulatinamente al mismo ritmo que la ampliacién de los recursos humanos y
materiales a través del Contrato Programay, en su caso, de los conciertos sanitarios.

RESULTADOS POR GRUPOS TEMATICOS
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4.9. ESTUDIO SOBRE EL GRADO DE CUMPLIMIENTO DE LO
ESTABLECIDO EN ESTA LEY (DISPOSICION ADICIONAL SEGUNDA)

Como ya se ha citado en la introduccion a este documento, la propia existencia
de este estudio, da respuesta a esta Disposicién. Pero ademas, esta Disposicion
se refiere también a lo que “concierne al nivel de satisfaccion mostrado por la
ciudadania de la CAPV”, por lo que en este apartado se muestran las acciones
tendentes a establecer la forma de conocer la satisfaccion de la ciudadania en
estos aspectos, tanto desde el punto de vista de los pacientes, como de la sociedad
en general.

Desde el punto de vista de las personas atendidas en Osakidetza, son numerosas
las técnicas utilizadas para conocer la satisfaccion de las personas y sus familias. En
relacion al tema que nos ocupa, se ha analizado y comprobado que no existe una
encuesta corporativa para este fin, aunque si diversas iniciativas que pueden ser la
base de una herramienta disefiada ad hoc para todas las organizaciones.

Desde el punto de vista de la sociedad en general, la principal herramienta con la
gue contamos es la Encuesta de Salud de la Comunidad Auténoma Vasca (ESCAV),
parte fundamental del sistema de informacién de salud de Euskadi que nutre e
informa la toma de decisiones relativa a las politicas de salud vascas. Se realiza
desde 1992 cada 5 afios y, siguiendo esa periodicidad, se ha realizado en el primer
trimestre de 2018. Se prevé poder disponer del analisis de los primeros resultados
a partir del primer trimestre de 2019.

Revisar la Encuesta de Salud de la Comunidad Auténoma Vasca (ESCAV) en su
totalidad para valorar qué informacion se extrae sobre este tema.

Valorar el disefio e incorporacién de nuevas preguntas relacionadas con la
cuestidon en la ESCAV-2018.

Revisar encuestas llevadas a cabo en Osakidetza, de forma corporativa, para
conocer resultados de la atencion en la fase de final de su vida.

Crear en 2018 un grupo de trabajo con profesionales de Osakidetza y del
Departamento de Salud para valorar la incorporacién al sistema de encuestas
de satisfaccion de Osakidetza, de una encuesta y/o herramienta metodologica
especifica para conocer la satisfaccion/opinion de personas atendidas al final
de su vida y/o sus personas cuidadoras/familias.



Este grupo llevara a cabo las siguientes actuaciones:

- Revisar preguntas y la recogida de informacién (encuestas, quejas y
reclamaciones, diarios de pacientes, diarios de profesionales, grupos
focales, etc.,...) disponible en los proyectos Desing Thinking pilotados
desde 2017, y en cuya transferencia a toda Osakidetza se esta ya
trabajando en 2018.

- Valorar la factibilidad de que se realice por parte de Consejo Sanitario,
en el contexto de su protocolo de atencién de Cuidados Paliativos,
algun tipo de encuesta o pregunta de seguimiento relacionada con la
valoracién de la satisfaccion del proceso asistencial en la fase final de la
vida, incluida la fase del duelo.

- Valorar la factibilidad del uso del cuestionario IEXPAC* para conocer la
satisfaccion de personas atendidas al final de su vida.

- Revisar los estudios publicados en relacion a la satisfaccion de pacientes
y familias en los procesos de final de la vida (que son varios, tanto en
nuestro entorno como en otras comunidades autonomas). Y adaptar
metodologia y contenido para una encuesta/herramienta metodoldgica
corporativa que permita conocer la experiencia delas personasinmersas
en situaciones de fase final de su vida en Osakidetza, asi como abordar
las expectativas y el grado de cumplimiento en relacion a los derechos
recogidos en la normativa actual, identificando las areas que aportan
mas valor asistencial y las posibles areas de mejora.

INDICADORES SITUACION A 31/07/2018 FUENTE
Realizacién de encuesta/herramienta En elaboracién (prevista Osakidetza
metodolodgica para pacientes/familia/ en 3€ trimestre 2019)

personas cuidadoras, dentro de las
encuestas de satisfaccion corporativas
de Osakidetza.

Anélisis % respuestas positivas en ESCAV En elaboracion (previsto | Dpto. Salud
(serd posible realizarse a partir de 2019). en 2° trimestre 2019)
Identificacion de poblaciones y subgrupos En elaboracion (previsto Dpto. Salud

(diferencias género o culturales, condicién, | en 4° trimestre 2019)
presencia de patologia) que precisan
mayor informacion o mas sensible, a partir
de resultados de la ESCAV, que podran
realizarse a partirde 2019.

4 IEXPAC, Instrumento de Evaluacién de la eXperiencia del PAciente Crénico, que se utiliza para evaluar la experiencia que tiene el usuario/a
del sistema sanitario publico vasco.

RESULTADOS POR GRUPOS TEMATICOS
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4.10. PROMOCION DEL CONOCIMIENTO DE LA LEY ENTRE LOS
CIUDADANOS Y CIUDADANAS DEL PAIS VASCO (DISPOSICION

ADICIONAL TERCERA)

El objetivo es difundir entre la sociedad vasca la Ley 11/2016 de garantia de los dere-
chos y de la dignidad de las personas en el proceso final de su vida, para que todos
y todas tengamos oportunidad de ejercer nuestros derechos y deberes al respecto.

Tanto en la pagina web del Departamento de Salud como en la de Osakidetza,
se van a habilitar los espacios necesarios para que, ademas de la Ley en
su integridad, se destaquen aquellos apartados de mayor interés para la
sociedad.

Se adaptaran los folletos que en la actualidad distribuye el Departamento
de Salud para dar a conocer entre la sociedad vasca el programa de las
“Voluntades Anticipadas”, con las modificaciones que incluye el nuevo decreto
de 2018. Se ha previsto poder distribuir estos mismos folletos adaptados en
todos los Centros de Salud de Atencion Primaria de Osakidetza.

A partir de 2018, todos los 14 de octubre (con motivo de la fecha de la entrada
en vigor de la Ley) se enviara a los medios de comunicacién una nota de
prensa con los avances o resultados que se vayan consiguiendo y esta misma
informacién tendra repercusion en las redes sociales de Osakidetza.

INDICADORES SITUACION A 31/07/2018 FUENTE
Existencia de apartados especificos en Cumplido Dpto. Salud
la web del Departamento de Salud y de
Osakidetza.
Andlisis del nimero de visitas / afio. En elaboracién (previsto | Dpto. Salud

en 4° trimestre 2018)

100.000 folletos sobre programa de En elaboracién (previstos | Dpto. Salud
Voluntades Anticipadas, repartidos en los en 1€" trimestre 2019)
centros de salud.
Nota de prensa cada 14 de octubre, a En eIabpracién (prevista Dpto. Salud
partir de 2018. en 4° trimestre 2018)
Analisis de referencias en redes sociales En elaboracién (previsto Dpto. Salud

corporativas / afio. en 4° trimestre 2018)




4.11. PLAN DE FORMAC,IC')N DE PROFESIONALES EN CUIDADOS
PALIATIVOS (DISPOSICION ADICIONAL CUARTA)

Existen ya acciones formativas diversas que se pueden analizar y coordinar, con
el fin de optimizar y adecuar su utilizacién por parte de personas de diversas
categorias profesionales:

* Corporativas de Osakidetza y/o Departamento de Salud.
* Diferentes organizaciones sanitarias.
* UPV/EHU y otros.

Ademas, estamos participando en el disefio y definicion de los criterios del Diploma
de acreditacion multiprofesional en Cuidados Paliativos (CP) del Ministerio de
Sanidad, Consumo y Bienestar Social junto a otras comunidades autonomas.
Se prevé que las Comisiones responsables completen sus trabajos en el primer
trimestre del afio 2019. Estos Diplomas de Acreditacion y Diplomas de Acreditacion
Avanzada, permitiran que personas graduadas y especialistas en Ciencias de la
Salud puedan certificar su formacion en areas especificas, como ésta.

Creacién de un Catalogo de recursos formativos en cuidados paliativos en
Euskadi, de forma coordinada entre el Departamento de Salud, Osakidetza y
el resto de instituciones competentes.

Disefiar un curso online sobre cuidados paliativos dirigido a profesionales
sanitarios, que aporte una vision actualizada de su concepto, normativa y
herramientas para abordar la atencién al final de la vida.

Revision de todos los cursos relacionados y profesionales formados en
los ultimos afios para valorar posibles nuevas necesidades formativas y
para valorar qué profesionales estarian ya en condiciones de obtener esta
acreditacion cuando se haga oficial esta titulacion como Diploma.

Puesta en marcha del procedimiento de acreditacion oficial en cuidados
paliativos, cuando se completen certificaciones por el Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social.

Revision de todos los programas docentes de personas que estén realizando
el posgrado de profesionales sanitarios (residentes), para analizar como es la
formacion que reciben en cuidados paliativos.

RESULTADOS POR GRUPOS TEMATICOS
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A partir de 2017, se realiza de forma anual, un analisis de las becas y ayudas
relacionadas con esta cuestién y solicitadas al Departamento de Salud, para
identificar personas y categorias profesionales interesadas en este tema.

INDICADORES SITUACION A 31/07/2018 FUENTE
Numero de profesionales 1.031 profesionales han Osakidetza
formados, en funcién de categorias asistido en 2017 a alguno de
profesionales. los 39 eventos formativos

relacionados.

Existencia de itinerario formativo para Pendiente de Ministerio de Dpto. Salud
obtencion de acreditacion. Sanidad y Consumo

Curso online de cuidados paliativos En elaboracién (previsto en Osakidetza
implantado y disponible para 2° trimestre 2019)

profesionales de Osakidetza.

Analisis de becas y ayudas concedidas En elaboracién (previsto en Dpto. Salud
en 2018. 4° trimestre 2018)

Orientar ayudas del Departamento En elaboracién (prevista en Dpto. Salud

para nuevas necesidades formativas y 4° trimestre 2018)
la nueva acreditacion.




4.12. INVESTIGACION EN CUIDADOS PALIATIVOS (DISPOSICION
ADICIONAL QUINTA)

La Ley introduce una Disposicion adicional Quinta sobre investigacion en cuidados
paliativos, en la que determina que los departamentos competentes en materia
de investigacion y salud potenciaran la investigacion y la innovacion en el ambito
de los cuidados paliativos en el final de la vida como herramienta de mejora de la
calidad asistencial, con una vision integral e integrada de los equipos.

Esta disposicion refleja el caracter estratégico de las actividades de investigacion
y la innovacién como instrumentos de desarrollo y mejora continua de las
capacidades de intervencion de los sistemas sanitarios y sociosanitarios, y
de contribuir al bienestar de la ciudadania a través del apoyo a la generacién,
transferencia y/o aplicacion del conocimiento.

Incluir en las convocatorias de financiacion de proyectos del Departamento
de Salud, a partir de 2018, una linea especifica de apoyo a la investigacion en
cuidados paliativos.

Examinar de forma sistematica las convocatorias europeas para identificar
posibilidades de apoyo a proyectos en cuidados paliativos y, en su caso,
preparar propuesta de proyecto.

INDICADORES SITUACION A 31/07/2018 FUENTE
Existencia o no de linea especifica Cumplido Dpto. Salud
en convocatoria de Departamento
de Salud.
NuUmero de proyectos presentados Pendiente de evaluacién Dpto. Salud
en convocatoria de Departamento externa (prevista 4° trimestre
de Salud. 2018)
Numero de proyectos financiados Pendiente de evaluacién Dpto. Salud
en convocatoria de Departamento externa (prevista 4° trimestre
de Salud. 2018)
Numero de propuestas presentadas 15 Dpto. Salud
a convocatorias europeas.
Numero de propuestas financiadas Pendiente de evaluacién por Dpto. Salud
en convocatorias europeas. la Comisidn Europea

5 A mediados de abril de 2018, Kronikgune, en colaboracién con Osakidetza, ha presentado un proyecto (titulado “Innovative personalized
care for patients with palliative needs”) con la colaboracién de sus socios europeos para optar a una convocatoria europea.

RESULTADOS POR GRUPOS TEMATICOS
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Como se ha indicado en el apartado de antecedentes de este documento, desde
los primeros afios 90 se vienen realizando actuaciones, inversiones y mejoras en la
asistencia sanitaria y sociosanitaria al final de la vida. Si a esto sumamos las nuevas
actuaciones puestas en marcha en los ultimos dos afios, aproximadamente a partir
de la publicacién de la Ley 11/2016, podemos afirmar que actualmente el grado de
cumplimiento del articulado de la Ley es alto.

No ha resultado sencillo el ejercicio evaluativo que en este documento se presenta.
El largo desarrollo histérico que comprende, los multiples ambitos que abarca (el
sanitario, social, sociosanitario, comunitario, educativo, investigador...), y el enfoque
multidimensional de la asistencia que contiene (atencién primaria, hospitalaria,
domiciliaria, sociosanitaria...), han hecho necesaria la participacion de responsables
tanto de Osakidetza como del Gobierno Vasco

Para intentar dar una imagen mas grafica y sencilla del grado de avance en las
mejoras en la atencion al final de la vida se presenta a continuacién una sintesis
de lo expuesto en el apartado anterior, listando las principales nuevas acciones
descritas en cada area tematica y calificando cada una de ellas en una de estas tres

nou

categorias: “no iniciada”, “iniciada” e “implantada”.

NUEVAS ACCIONES
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ESTADO DE SITUACION DE NUEVAS ACCIONES PUESTAS
EN MARCHA PARA EL CUMPLIMIENTO DE LA LEY,
POR GRUPOS TEMATICOS

NO FECHA INICIADA FECHADE  IMPLANTADA
INICIADA DE INICIO IMPLANTACION

De los 5 proyectos corporativos X 2° Trimestre
desarrollados aplicando la 2019
metodologia Design Thinking (DT)
que se han pilotado en el afio 2017,
hay 2 proyectos concretos que estan
relacionados directamente con

la “informacién clinica”. Abordan

“la dificultad del diagndstico de

la situacién clinica fase final de la
vida"y “cdmo abordar el relato y la
informacion al paciente/familia”. Ya
en 2018, se esta trabajando en un
programa de aprendizaje en red
para la transferencia e implantacién
de estos proyectos en el conjunto
de Osakidetza.

Creacion de herramientas en X
la Historia Clinica Electrénica
para facilitar la identificacion
y codificacion de situacion de
necesidad de cuidados paliativos
(NECPAL, codigo CIET0, alerta CP).

Disefio de un formulario y de una X
alerta en Historia Clinica Electronica
para situaciones de Limitacion de
Tratamientos de Soporte Vital

(Art. 7y 15).

Elaboracién de una guia de X 4° Trimestre
actuaciones claves en situaciones 2018
clinicas seleccionadas dentro de la
Historia Clinica Electrénica.

Posibilitar el acceso telemético X
al Documento de Voluntades
Anticipadas desde la Historia Clinica
Electrénica.




Derechos de las personas menores
(Art.11)

*Inclusion en la Historia Clinica
Electronica de la PaPaS Scale
(Paediatric Palliative Screening
Scale). Es una escala que incorpora
una serie de criterios para predecir
la necesidad de cuidados paliativos
en personas menores de edad.

NO
INICIADA

FECHA DE INICIADA

INICIO

FECHADE  IMPLANTADA
IMPLANTACION

+ Diseflar un PIA (Plan
Individualizado de Atencién)
especifico para personas menores
de edad.

- Elaborar la ruta o Proceso
Asistencial Integrado en Cuidados
Paliativos Pediatricos (recogida
como linea de accién del Plan de
Cuidados Paliativos 2016-2020).

3¢ Trimestre
2019

+Valorar la puesta en marcha
de proyecto con metodologia
Desing Thinking para analisis de
necesidades en poblacion infantil
candidata a Cuidados Paliativos.

1er

Trimestre
2019

Cuidados paliativos integrales y
lugar donde recibirlos (Art. 12)

- Cada organizacioén de servicios (OSI)
elaborara el documento “Proceso
Asistencial Integrado de CP: PAI". El
documento describira el mapa de
recursosy la cartera de servicios. Se
actualizara de forma anual.

« Creaciéon de una Comision
Multidisciplinar de Cuidados
Paliativos en cada OSI.

+ Disefio del formulario: Plan
Individualizado de Atencion (PIA)
adecuado a las necesidades de
cada paciente, en la Historia Clinica
Electrénica.

+ Creacion de Equipos de Atencién
Primaria Sociosanitarios.
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NO FECHA INICIADA FECHA DE IMPLANTADA
INICIADA DE INICIO IMPLANTACION

Proponer dentro del Consejo Vasco X
de Atencién Sociosanitaria (CVASS)
la reglamentacion de los aspectos
recogidos en el articulo 21 para su
inclusién en el Decreto de centros
residenciales.

Inclusion en el Decreto de centros X
residenciales para personas mayores
de las previsiones del Articulo 21 de
la Ley 11/2016.

Elaboracién de documento X 40

de recomendaciones para la Trimestre
salvaguarda de la intimidad y 2018
privacidad en la situacién de final de
vida, en residencias.

Seguimiento, por parte de los X her
equipos directivos de cada OSlI, del Trimestre
cumplimiento de la Instruccién n° 2019
4/2015 de la Direccion General de
Osakidetza.

Elaboracién de un nuevo Decreto que X
actualice el existente.

Ampliacién y descentralizacién de la X
figura del “encargado/a de registro”,
pasando de 1 a 16 personas.

Descentralizacién de la Unidad X
administrativa del Registro Vasco de
Voluntades Anticipadas, pasando
de 1 a4 Unidades (una en cada
Delegacion Territorial y otra en el
propio Departamento de Salud).

Designacion de al menos dos centros X
de salud y una residencia para
personas mayores (vinculada con
uno de los centros de salud) en cada
OSl grande y un centro de salud en
las OSls pequefias, para iniciar la
implantacién del programa.




Designacion de dos o tres
profesionales por cada OSI
(preferentemente pertenecientes a
los centro piloto), como referentes del
proyecto en su OSl y facilitadores de la
formacion por pares (participando en
las primeras entrevistas con pacientes
de profesionales de su OSI).

NO FECHA
INICIADA DE INICIO

INICIADA

FECHA DE IMPLANTADA
IMPLANTACION

Disefio de un plan de formacion
estructurada de profesionales
sanitarios (también abierta a
psicélogos/as y trabajadores/

as sociales) sobre voluntades
anticipadas, asi como divulgacién
para la sociedad.

Creacion de grupos de trabajo con
profesionales del ambito social,
sanitario y comunitario, para la
definicion de rutas asistenciales
especificas para diferentes
colectivos diana sociosanitarios,
incluyendo personas en la fase final
de su vida.

1er
Trimestre
2019

Disefio de los itinerarios de atencién X 40
determinando instituciones Trimestre
proveedoras, su interrelacién y 2020
el valor afiadido esperable del

proceso, a fin de facilitar el acceso

a la Atencion Sociosanitaria desde

cualquier recurso.

Presentacién y aprobacion de X 1er
rutas asistenciales sociosanitarias Tri;rg)(;tre

por parte del Consejo Vasco de
Atencién Sociosanitaria.
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NO FECHA INICIADA FECHA DE IMPLANTADA
INICIADA DEINICIO IMPLANTACION

Creacion de un grupo de trabajo X
multidisciplinar para la elaboracién
del “Catalogo de recursos e
intervenciones sociosanitarias”,
que defina el alcance de los
recursos sociosanitarios y delimite
responsabilidades institucionales y
competenciales de los recursos.

Redaccion de la propuesta técnica X
del “Catalogo de recursos e
intervenciones sociosanitarias”.

Presentacién y aprobacién X 3er
del “Catalogo de recursos e Trimestre
intervenciones sociosanitarias” 2019
por Consejo Vasco de Atencién
Sociosanitaria.

Elaboracién de un “Plan para X 1er

la coordinacion sociosanitaria Trimestre
de los recursos destinados a 2019
cuidadoras informales de personas
dependientes”, coordinado

y consensuado con todas las
instituciones competentes.

Presentacién y aprobacién por X 3€er

el Consejo Vasco de Atenciéon Trimestre
Sociosanitaria del “Plan de 2019
coordinacién sociosanitaria para
personas cuidadoras informales de
personas dependientes”.

Revisar la Encuesta de Salud de X
la Comunidad Autébnoma Vasca
(ESCAV) en su totalidad para valorar
qué informacion se extrae sobre
este tema.




Valorar el disefio e incorporacién de
nuevas preguntas relacionadas en la
ESCAV-2018.

NO FECHA
INICIADA DE INICIO

INICIADA

FECHA DE IMPLANTADA
IMPLANTACION

Revisar encuestas llevadas a cabo en
Osakidetza, de forma corporativa,
para conocer resultados de la
atencion en la fase de final de su vida.

Creacion en 2018 de un grupo

de trabajo con profesionales de
Osakidetza y el Departamento de
Salud para valorar la incorporacién al
sistema de encuestas de satisfaccion
de Osakidetza, de una encuesta y/o
herramienta metodoldgica especifica
para conocer la satisfaccién/opinion de
personas atendidas al final de su vida
y/0 sus personas cuidadoras/familias.

4°
Trimestre
2018

Tanto en la pagina web del
Departamento de Salud como en

la de Osakidetza, se van a habilitar
los espacios necesarios para que,
ademas de la Ley en su integridad,
se destaquen aquellos apartados de
mayor interés para la sociedad.

Se adaptaran los folletos que

en la actualidad distribuye el
Departamento de Salud para dar

a conocer entre |la sociedad vasca

el programa de las “Voluntades
Anticipadas”, con las modificaciones
que incluye el nuevo decreto de
2018. Se ha previsto poder distribuir
estos mismos folletos adaptados

en todos los Centros de Salud de
Atencién Primaria de Osakidetza.

1er

Trimestre
2019
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NO FECHA  INICIADA FECHA DE IMPLANTADA
INICIADA DEINICIO IMPLANTACION

A partir de 2018, todos los 14 X 4°

de octubre (con motivo de la Trimestre
fecha de la entrada en vigor de la 2018
Ley) se enviara a los medios de
comunicacién una nota de prensa
con los avances o resultados que se
vayan consiguiendo y esta misma
informacion tendra repercusién en
las redes sociales de Osakidetza.

Creacion de un catalogo de recursos X 2°
formativos en Euskadi en cuidados Trimestre
paliativos, de forma coordinada 2019
entre el Departamento de Salud,
Osakidetza y el resto de instituciones
competentes.

Disefiar un curso online de cuidados X 20
Paliativos dirigido a profesionales Trimestre
sanitarios, que aporte una vision 2019
actualizada de su concepto,
normativa y herramientas para
abordar la atencién al final de la vida.

Revisién de todos los cursos X
relacionados y profesionales
formados en los ultimos afios

para valorar posibles nuevas
necesidades formativas y para
valorar qué profesionales estarian
ya en condiciones de obtener esta
acreditacién cuando se haga oficial
esta titulacion como Diploma.

Puesta en marcha del procedimiento X |Dependiente
de acreditacion oficial en cuidados de
paliativos, cuando se completen Ministerio
certificaciones por el Ministerio de
Sanidad, Consumo y Bienestar Social.




NO FECHA INICIADA FECHADE  IMPLANTADA
INICIADA DE INICIO IMPLANTACION

Revisién de todos los programas X
docentes de personas que
estén realizando el posgrado
de profesionales sanitarios
(residentes), para analizar como
es la formacién que reciben en
cuidados paliativos.

A partir de 2017, se realizara de X
forma anual, un analisis de becas
y ayudas relacionadas solicitadas
al Departamento de Salud, para
identificar personas y categorias
profesionales interesadas en este
tema.

Incluir en las convocatorias de X
financiacién de proyectos del
Departamento de Salud, a partir

de 2018, una linea especifica de
apoyo a la investigacién en cuidados
paliativos.

Examinar de forma sistematica X
las convocatorias europeas para
identificar posibilidades de apoyo
a proyectos en cuidados paliativos
Yy, €N su caso, preparar propuesta
de proyecto.

RESUMEN ESTADO DE SITUACION DEL 7 (15%) 11 (24%) 28 (61%)
TOTAL DE NUEVAS ACCIONES.

NO
INICIADA INICIADA IMPLANTADA
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CRITERIOS DE EVALUACION QUE RECOGE EL ANEXO IV DEL
PLAN DE CUIDADOS PALIATIVOS DE EUSKADI 2016-2020, Y QUE
SE HAN INCLUIDO EN EL CONTRATO PROGRAMA DE TODAS LAS

ORGANIZACIONES DE SERVICIOS (OSIS) DE OSAKIDETZA

El Plan de Atencion Integral (PAI):

1.

Tiene como punto de partida un analisis de la situacién en la OSI (recursos
existentes, datos asistenciales, etc.). 5 puntos.

. Define en términos de equidad qué pacientes son susceptibles de recibir

cuidados paliativos y los mecanismos de transmisiéon de informacién al
respecto. 10 puntos.

. Describe todos los eslabones asistenciales y establece la misién y

competencias de los recursos intervinientes: Atencién Primaria (AP),
Hospitalizaciéon a Domicilio (HaD), hospitalizacion convencional, equipos de
cuidados paliativos, recursos sociosanitarios, servicios de apoyo (atencion
psicosocial, servicios de urgencias, etc.). 15 puntos.

. Establece la secuencia asistencial de los y las pacientes con necesidades de

cuidados paliativos adoptada por la OSI (diagrama de flujo o equivalente). 5 puntos.

. ldentifica a los y las referentes en cuidados paliativos, define los

mecanismos de consulta entre profesionales y los medios de comunicacion
entre ellos. 10 puntos.

. Promueve la atencion domiciliaria y la colaboracién y coordinacién entre AP y

HaD cuando ésta se requiere. 10 puntos.

. Contempla de forma especifica los procedimientos asistenciales para los periodos

fuera de horas (continuidad asistencial 7x24). 20 puntos.

. Incluye aspectos formativos y de capacitacién de profesionales asistenciales.

En la OSl existe un plan de formacién continuada en cuidados paliativos. 5 puntos.

. Se actualiza con una periodicidad anual. 5 puntos.
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10. Existe una comisiéon multidisciplinar de cuidados paliativos, con la
incorporacion de diferentes perfiles profesionales tanto de la propia OSI
como de otras Organizaciones de Servicios con las que se han establecido
alianzas, y se han definido las funciones de dicha comision con respecto al
PAl (comunicaciony difusion, seguimiento y evaluacion, acciones de mejora,
formacién continuada de los y las profesionales, etc.). 15 puntos.

1. Se identifica a las personas con necesidades paliativas: 30 puntos.

2. Se planifica e individualiza |la atencion a las personas con necesidades paliativas
30 puntos.

3. Se capacita a los y las profesionales de la OSI que gestionan cuidados
paliativos 20 puntos.

4. Se acompaiia e informa a las personas con necesidades paliativas y a su
entorno. 10 puntos.

5. Se despliegan politicas de alianzas con otras organizaciones y/o
instituciones implicadas en la atencién a cuidados paliativos, y se difunden
a otros niveles asistenciales. 10 puntos.

EVALUACION: 75 puntos.

1. Se evalua la calidad asistencial, atendiendo a los siguientes elementos:

Informacién, participacion y toma de decisiones en el proceso de atencion
por parte de pacientes y sus familias: 4 puntos.

Personalizacién de la atencién: el/la paciente como centro del proceso
asistencial, incluyendo posibilidad de decidir donde vivir/morir (3 puntos).

Control del dolor: 2 puntos.

Control de otros sintomas: 2 puntos.
Acompafiamiento y soporte emocional: 2 puntos.
Atencion al duelo: 1 punto.

Atencion continua en domicilio (24 x 7): 2 puntos.

Nivel de coordinacion entre diferentes profesionales y servicios implicados:
2 puntos.

En su caso, apoyo espiritual recibido: 1 punto.

Satisfaccion de necesidades sociales (ayuda, materiales,...).



2. Se evalua el nivel de utilizaciéon del procedimiento de identificacion:
10 puntos.

3. Se mide el grado de definicion de planes de actuacién individualizados:
5 puntos.

4. Se puntua la pertinencia y adecuada identificacion de personas que
requieren cuidados paliativos: 5 puntos.

5. Se evalua el funcionamiento y calidad asistencial ofrecida por el circuito de
atencion urgente (24x7): 5 puntos.

6. Se mide el grado en el que pacientes con necesidades paliativas tienen establecidos
planes personalizados de atencion para el final de la vida y/o documentos de
voluntades anticipadas: 5 puntos.

7.Se evalta el grado en el que se potencia la atencién en domicilio: 10 puntos.

8. Se puntua el grado en el que se desarrolla actividad programada minimizando
la actividad a demanda: 10 puntos.

9. Se desarrollan auditorias evaluativas de casos. Un equipo multidisciplinar
realiza la revision y evaluacion de casos: 5 puntos.

Identificacion de areas de mejora: 25 puntos.

1. Se identifican areas de mejora.10 puntos.
2. Se han puesto en marcha acciones de benchmarking. 5 puntos.

3. Se despliegan acciones de mejoray se incorporan a los objetivos anuales de la
comision de seguimiento. 10 puntos.

CODIFICACION DE LOS Y LAS PACIENTES CON NECESIDADES DE CUIDADOS
PALIATIVOS:

N° pacientes con necesidades de cuidados paliativos con registro Cédigo CIE-
10 Z-515 *100/ N° total de pacientes con enfermedad terminal. Numerador
(inclusiones y exclusiones): N° pacientes con necesidades de cuidados paliativos
con registro Cédigo CIE-10 Z-515. Denominador (inclusiones y exclusiones): N° total
de pacientes con necesidades de cuidados paliativos. Considerar para el calculo la
tasa de prevalencia estimada de pacientes con necesidades de cuidados paliativos.

FORMULARIO DEL PLAN INDIVIDUALIZADO DE ATENCION (PIA):

N° casoscon registro Codigo CIE-10 Z-515y formulario PIA*100/N° total de pacientes
con necesidades de cuidados paliativos. Numerador (inclusiones y exclusiones): N°
casos con registro Cédigo CIE-10 Z-515 y formulario PIA. Denominador (inclusiones
y exclusiones): N° total de pacientes con necesidades de cuidados paliativos.
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SEGUIMIENTO EN DOMICILIO:

Porcentaje de pacientes con informacién detallada y actualizada sobre seguimiento
domiciliario.

RESULTADOS GLOBALES DEL CONTRATO PROGRAMA 2016-2017

VALORACION GLOBAL POR DIMENSIONES
CONTRATO PROGRAMA

M 2017
2016
100,00 95,00 95,64
91,33 88,67
20,00 82,36 |
79,12 .
80,00 75,29 [
70,33
70,00 7 —
60,00 L
50,00 -
40,00 34,54 —
30,00 —
21,54
20,00 —
10,00 —
0,00
VALORACION Estrategia  Despliegue de Evaluacion % Casos con % Casos % Casos con
MEDIA de las OSIs la estrategia y mejora registro Cédigo conregistro  informacién
en Cuidados continua Z-515 (CIE10) Cédigo Z-515 acerca de
Paliativos (CIE-10) y con  seguimiento
formulario en domicilio
PIA

FUENTE: Contrato Programa 2016y 2017



