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Resum

Aquest article fa un recorregut per levolucid de les cures
pal-liatives a les Illes Balears des dels seus inicis, els anys
1990, explica la situaci6 actual i detalla els reptes i objec-
tius plantejats per al futur.

Introduccio

Les darreres décades s’ha produit un notable augment de
lesperanca de vida a causa de multiples factors. En
lactualitat, en el nostre entorn, les dades ens mostren que
tres de cada quatre morts es produeixen per la progressid
d’'un o més problemes cronics de salut. Ens trobem, doncs,
amb la creixent necessitat d'atendre pacients grans, amb
multiples patologies i dependéncia funcional progressiva'.

Sembla clar que és necessari un canvi al model sanitari
actual, focalitzat en els processos aguts. Els objectius han
destar més centrats en la qualitat de vida, la prevencié de
complicacions, la capacitat funcional i loptimitzacié dels
recursos, amb una atencié individualitzada que valori els
desitjos i preferéncies de cada persona.

Com assenyala la filosofa Begofia Roman, la humanit-
zacio del sistema sanitari és francament millorable i el mo-
del de cures palliatives (CP) —per la seva capacitat de
centrar-se en la persona, de valorar-la i atendre-la de ma-
nera integral i no fragmentada, atenent les necessitats fisi-
ques, emocionals, socials i espirituals, de manejar la com-
plexitat i de basar-se en la coordinaci¢ intra i internivells i
la feina en equip, com a elements nuclears- hauria de ser
clarament el model de referéncia del sistema sanitari del
segle XXTI2.

Latenci6 palliativa presenta avui dia una visié més
amplia que als inicis i cobreix latencié de pacients amb
malalties avancades amb pronostic limitat, pero també de
pacients amb malalties de mal pronostic, en els qual, pero,
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la mort no sembla propera, o pacients amb condicions o
seqiieles greus i estables, pero amb probabilitat de compli-
cacions que derivin a la mort. Aquesta atenci6 sha evi-
denciat com una oportunitat beneficiosa per als pacients i
els seus familiars, per als professionals i per als gestors®.

Lany 2019 es varen identificar a Espanya 260 recursos
especifics de CP, que suposen 0,6/100.000 habitants* (en-
cara per davall dels 2/100.000 habitants recomanats). Es
calcula que 80.000 persones amb necessitats de CP al nos-
tre pais no les reben; és especialment alarmant quan po-
sem l'atencid als infants, tenint en compte la gran man-
canca dequips especifics de CP pediatriques. Son diverses
les comunitats autonomes que han desenvolupat una llei
regional d’atencio al final de la vida, pero encara no tenim
una llei a nivell nacional.

Si ens comparem amb la resta d’Europa, estem molt
lluny quant a recursos, formaci6 i reconeixement. CAtles
de Cures Pal-liatives d'Europa*, publicat el 2019, ens situa
al lloc nimero 31 dels 52 paisos europeus analitzats.
Quant a la formacid, les CP estan presents com assignatu-
ra aproximadament al 50% de les facultats de medicina i
infermeria del nostre pais, essent optativa en algunes, fet
que ens posiciona també a la cua d’Europa. Les CP es con-
sideren una especialitat medica a 18 paisos europeus; mal-
grat que des de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliati-
vos (SECPAL) sesta demanant al Ministeri de Sanitat el
reconeixement des de fa anys, poc sha pogut avangar.

Situacié actual de les cures pal-liatives de les
llles Balears

Lany 1994 es va crear la primera unitat de CP a 'Hospital
Verge de la Salut. Cinc anys després, el 1999, es va publicar
un document amb els elements técnics per a lelaboracid
d’un pla d’atencié pal-liativa per a pacients oncologics de
les Illes Balears®. Des de llavors s’han anat creant diferents
serveis al llarg de les Illes, fins arribar a lactualitat, on
comptem amb els segiients recursos: a l'illa de Mallorca, 4
unitats hospitalaries (Hospital General, Hospital Joan
March, Hospital Sant Joan de Déu de Palma i Hospital
Sant Joan de Déu d’Inca), un equip de suport d’atencié do-
miciliaria (ESAD), una unitat de suport hospitalari a
I'Hospital de Manacor i un equip de CP pediatriques que
fa atencié mixta (hospitalaria, a I'Hospital Universitari
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Son Espases, i domiciliaria); tant a I'illa de Menorca com a
Eivissa-Formentera, comptem amb un servei mixt (hospi-
talari i domiciliari). Aquestes xifres atorguen una propor-
ci6 similar a la del territori nacional, essent per a les Ba-
lears de 0,625 serveis especifics de CP per adults per cada
100.000 habitants.

La primera Estrategia Balear de CP es va publicar el
2009. Més endavant, lany 2013, es publicava el Primer
Programa de CP de les Illes Balears (2013-2016)° que pre-
tenia fer operatius els objectius de lestratégia. Arrel de
lesmentat programa, es crearen nous equips i es promo-
ciona el desenvolupament del model de les CP mitjangant
la creaci6 del Centre coordinador del Programa de Cures
Pal-liatives de les Illes Balears (Decret 49/2014, de 28 de
novembre), la formacié als professionals i la divulgacié del
model d’atencié a la societat, aixi com la promocié de la
promulgacié d’'una llei que garantis l'atenci6 pal-liativa al
final de la vida (Llei 4/2015, de 23 de marg, de drets i ga-
ranties de la persona en el procés de morir).

Actualment disposem ja del segon Programa de CP de
les Illes Balears (2019-2023)%, que pretén seguir desenvo-
lupant les CP, sempre amb la missié de millorar la qualitat
de l'atenci6 que reben els pacients i les seves families quan
es troben en situacié de malaltia greu i avancada i/o de
situacié de final de vida.

Quant a la formacié al pregrau, CP és una assignatura
obligatoria a la Facultat d'Infermeria des de l'any 2009 i
s’ha establert com assignatura també obligatoria a la nova
Facultat de Medicina al cinqueé curs.

Cap aon anem a les llles Balears

El Programa de CP de les Illes Balears (2019-2023)¢ di-
buixa la realitat actual de l'atencié pal-liativa a les Illes Ba-
lears i planteja cinc grans objectius que es desenvolupen a
continuacio i que marcaran les accions a dur a terme dins
latenci6 pal-liativa, a les Illes Balears, els propers anys.

1) Assegurar la maxima cobertura poblacional

Per garantir una adequada atenci6 pal-liativa des de qual-
sevol nivell assistencial es fa necessari assegurar una capa-
citaci6 (especialment mitjangant accions formatives) dels
professionals de la salut en general, que permeti la identi-
ficacio precog dels pacients, tant adults com pediatrics,
amb necessitats d’atenci6 pal-liativa. Actualment, aquesta
manca d’identificaci6 és especialment rellevant en les per-
sones amb patologies croniques no oncologiques, donat
que les caracteristiques de les seves trajectories cliniques
compliquen greument la identificacié.

La identificacié no només és necessaria per garantir
una atencid adaptada a les necessitats reals del pacient i la
seva familia, sind que, a més, permet, juntament amb
lavaluacio de la complexitat del cas, la valoraci6 del recurs
d'atencié necessari. Molts dels pacients amb necessitats
palliatives poden ser atesos pels serveis sanitaris que ja els
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atenien, pero en els casos delevada complexitat es fa ne-
cessaria la derivacié a recursos especifics datencid
palliativa. A dia davui no podem garantir una atencid
palliativa continuada al llarg de les 24 hores (més enlla
dels recursos hospitalaris). Per aixo, el programa planteja
el desenvolupament d’un servei datenci6é continuada es-
pecifica a la comunitat 7 x 24 x 365.

A més, es fa necessaria la creacié de serveis de suport
hospitalari als hospitals d'aguts que encara no en disposen.

2) Assegurar la coordinacié entre els diferents nivells
assistencials i entre les diferents institucions a fi
d’assegurar els circuits de derivacié

Per poder acomplir aquest objectiu cal que tots els dispo-
sitius assistencials tinguin les rutes assistencials ben defi-
nides per a pacients amb necessitats pal-liatives, amb dues
situacions possibles: persones en programa de pacient
cronic avangat (PCA) o pacients en programa de suport
especific de CP (SEPal). Ambdos programes permeten la
identificaci6 del pacient mitjangant una alarma visible des
de les diferents histories cliniques dels hospitals de la xar-
xa publica (lalarma SEPal estara operativa a principis de
2020); també ambdds informen al professional que aquell
pacient té necessitats d’atencio pal-liativa i el programa SE-
Pal, a més, informa que la persona presenta un nivell de
complexitat que fa que aconselli esser atés pels equips es-
pecifics de CP.

Cal continuar treballant en la implantacié i integraci6
del programa PCA i de les noves figures que el Pla d’atencid
a les persones amb malalties croniques 2016-20217 propo-
sa, com son les infermeres gestores de casos, com a recur-
sos que gestionen i coordinen actuacions en relacié amb
pacients amb necessitats d’atenci6 pal-liatives.

Un important repte pendent, en relacié amb la coordi-
nacié entre nivells assistencials i institucions, és poder ofe-
rir una atenci6 integrada entre l'atenci6 sanitaria i la so-
cial. Afortunadament, IAdministracié nés plenament
conscient i ja es comencen a fer les primeres passes en
aquesta direccio.

3) Assegurar una atencié humanitzada, integral i de
qualitat

Sota aquest objectiu es planteja un ventall de coses: des
d’un canvi als sistemes d’informacié per a tenir millors i
més adequats registres d’'informaci6 clinica i social fins a
promoure la realitzacié del document de voluntats antici-
pades (DVA) per part dels pacients amb necessitats
datenci6 palliativa i garantir el seu compliment, passant
per desenvolupar accions per avaluar la qualitat assisten-
cial i la satisfaccié percebuda de l'atencié rebuda.

A més, tenint em compte la importancia i el seu valor
com a element humanitzador de latencid, se seguiran
duent a terme accions per recolzar i impulsar el volunta-
riat especific de CP.
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4) Assegurar que es compleixen els drets del pacient i
els principis de la bioetica

Juntament amb 'impuls del coneixement i la realitzaci6 de
la declaracié de voluntats anticipades, shan iniciat accions
formatives amb lobjectiu de desenvolupar i implantar el
pla de decisions anticipades (PDA) com a eina imprescin-
dible, per als professionals sanitaris, en 'acompanyament
d’un pacient amb malaltia avancada.

Una altra area de millora en qué sha comengat a treba-
llar és la millora en el coneixement i iis dels comites detica
assistencial per part dels professionals de la salut i, a nivell
de la ciutadania, continuar fent divulgacié de que son les
CP, dels beneficis i la qualitat que comporten i del dret que
les persones tenen a rebre aquest tipus d’atencio si estan en
una situacié concreta. Aquesta divulgaci6 sesta fent no
nomeés des de TAdministracid, sind en el marc de projectes
de divulgacié col-laborativa amb entitats de voluntariat i/o
relacionades amb el final de la vida.

5) Afavorir una atencio6 de qualitat, promoure la
formacié dels professionals i de les persones
cuidadores i potenciar la recerca com a eines de
millora i innovaci6 en aquest ambit

Es necessari seguir invertint en la formaci6 dels professio-
nals, tant de grau com de postgrau, per millorar l'atencid
del pacient adult i pediatric amb necessitats d’atencid
pal-liativa, alhora que també s’ha de promoure la formacid
de les persones cuidadores daquests pacients.

La manca despecialitat reconeguda per als professio-
nals que es dediquen a les CP converteix en més rellevant,
si sescau, la recerca en aquest camp. Es fa necessari disse-
nyar projectes que permetin avaluar leficacia i leficiencia
del model, aixi com que ens guiin la practica clinica, mi-
llorin les eines d’identificacio, la complexitat, etc.

Un altre dels grans reptes dins les CP, i que també re-
cull el Programa, és la necessitat de desenvolupar la cate-
goria especifica de CP de les diferents disciplines que hi
intervenen (medica, infermera, psicologica i de treball so-
cial). Aquesta tasca necessariament shaura de fer des de
PAdministracié perd amb la feina sinérgica de col-legis
professionals i societats cientifiques.

Conclusions

Malgrat que l'atencio al final de la vida ha experimentat un
gran canvi i desenvolupament al llarg de les darreres déca-
des, la vertadera revoluci6 a l'atenci6 pal-liativa encara ha
darribar. Des de la nostra opinio, les autores considerem
que el canvi real es produira quan conflueixin a la nostra
comunitat els segiients requisits:

- Que latencié primaria sigui realment leix basic
datenci6 al llarg de la vida. Amb lencara actual model

hospitalcentrista, que arrosseguem d’una época en que les
malalties agudes eren la causa principal datencié sani-
taria, dificilment podran implementar-se models d’atencid
integral i continuada.

- Que tots els professionals de la salut que atenen per-
sones estiguin capacitats per atendre necessitats d’atencié
palliativa en pacients de baixa complexitat, com a conse-
qiiencia d’haver potenciat la formaci al grau i postgrau i
la formacié continuada.

- Que es disposi dels suficients recursos especifics
d’atencié pal-liativa que permetin atendre tots els pacients
palliatius complexos i que es pugui fer de manera conti-
nuada (24 hores, 7 dies a la setmana).

- Que es reconeguin les CP com una area de coneixe-
ment especific i es crein les especialitats o subespecialitats
dins les disciplines medica, infermera, psicologica i de tre-
ball social.

- Quelasocietat reconegui, i per tant reclami, l'atenci6
pal-liativa com un dret. Per aix0, no és suficient comptar
amb marc legal, sind que també requereix d’'una conscien-
cia social.

- Que deixem de tenir una societat i uns professionals
sanitaris tanatofobics, que entenen la mort com una
malaltia i, per tant, no aconseguir evitar-la, com un fracas.
Només des del reconeixement de la fase final de vida com
una etapa del cicle vital en aquelles ocasions que és inevi-
table aprendrem a identificar-la, tractar-la, i, sobretot,
acompanyar-la amb tot el coneixement cientific, habilitats
i actituds necessaries.
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