Conclusions de la IV Jornada de I’Estratégia de Cures PaHiatives de les llles Balears

L’11 de juny de 2014 va tenir lloc a I'Hospital Universitari Son Espases la IV Jornada de
I'Estratégia de Cures Palliatives de les llles Balears, sota el lema “Les cures palliatives:
una responsabilitat compartida”.

La primera poneéncia, a carrec del coordinador de I'Estratégia, va resumir les accions
realitzades pel Programa des de la Ill Jornada, que va tenir lloc el mar¢ de 2012 (les
conclusions de la qual estan disponibles a Internet clicant en aquest enllag:
http://cuidadospaliativos.caib.es/sacmicrofront/archivopub.do?ctrl=MCRST6852711183
34&id=118334). Va ressaltar la necessitat d’elaborar un programa que definis les linies
d’actuacié per dur a terme els canvis que I'Estratégia proposa en el sistema sanitari i
social de les Illes Balears.

En la taula de ponencies “Transversalitat de les cures palliatives amb la resta
d’estrategies en salut: quan comencar a parlar d’eficiéncia?”, moderada pel Dr. Eusebi
Castaiio, es varen exposar diferents projectes actuals a les Illes Balears:

1. PROJECTE DE FORMACIO DE REFERENTS EN CURES PALLIATIVES DE L’ATENCIO PRIMARIA DE
MALLORCA. Instaurat el desembre de 2013, ha tengut una gran acceptacié. Les
funcions dels referents (metge i infermer) sén coneixer els recursos, els circuits i els
dispositius especifics en cures paliatives, ser els consultors de referéncia en cures
paliatives, els formadors dels companys i els promotors dins el centre de salut de
les accions de millora proposades, i servir d’enllac de comunicacio amb el
Programa de cures paliatives.

2. CURES PALLIATIVES ALS HOSPITALS D’AGUTS. El novembre de 2013 es va crear la Unitat de
Medicina Palliativa del Sector Sanitari de Ponent. En els darrers anys s’ha produit
un canvi en les cures palliatives, ja que s’ha passat del model hospice (atencid al
final de la vida) al model compartit shared care (intervencié abans i juntament amb
el tractament actiu). La demanda d’especialistes en cures paliatives ha crescut
molt rapidament des que s’ha demostrat que la intervencié d’aquests millora la
qualitat de I'atencid, redueix les despeses totals i a vegades també augmenta la
supervivencia dels pacients. L'Equip de Suport de Medicina Paliativa té funcions
assistencials, de coordinacié i docents.

3. UNITAT DE CURES PALLIATIVES PEDIATRIQUES (UCPP). El gener de 2013 es va crear la UCPP,
la tercera de tot l'estat. A les llles Balears (dades de 2012), 313 infants patiran
alguna malaltia palliativa i 150 necessitaran ser atesos per un equip de cures
paHiatives. Les funcions de I'equip sén assistencials, de coordinacié i de formacid.
Un dels avantatges de la visita domiciliaria és la reduccié del nombre de consultes
als serveis d’urgencies i, consegliientment, també del nombre d’ingressos.

4. TRACTAMENT CONSERVADOR DELS PACIENTS AMB MALALTIA RENAL CRONICA AVANCADA. Tots els
programes de malaltia cronica avangada haurien de desenvolupar un programa per
a pacients que necessitin cures al final de la vida. L'atencid integral dels pacients
amb malaltia renal cronica avancada és un exemple d’integracid de les cures
paliatives en la gestid de les malalties croniques. La supervivencia d’alguns
pacients amb malaltia renal cronica avancada és molt baixa, i en determinats casos
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la supervivencia en dialisi no millora la del tractament conservador. A la vegada, el
pronostic dels pacients esta condicionat per I'edat i la comorbiditat. Per tant,
davant de les opcions de tractament renal substitutori, cal establir protocols
d’informacio estructurada entre metges i pacients que afavoreixin el procés de
presa conjunta de decisions. En aquests protocols cal incloure informacio
pronostica individualitzada sobre les expectatives i la qualitat de vida i, en el cas de
la gestid conservadora, un pla de cures paliatives avancades.

5. FORMACIO EN CURES PALLIATIVES A LA UNIVERSITAT. El 63 % dels alumnes del grau
d’infermeria i el 51 % dels alumnes de medicina cursen aquesta assignatura. El
perfil professional que requereixen les cures paHiatives és el de professionals
experts que basin la seva actuacié en I'experiéncia adquirida a través dels anys
d’exercici, especialistes que treballin en un context especific amb competéncies
especifiques i formacié de postgrau, i professionals de practica avancada amb
habilitats cliniques d’alt nivell i formacié de master o doctorat.

Durant la sessid d’horabaixa de la Jornada es varen impartir dos tallers:

1. En el “Taller de la planificacié anticipada de decisions: una questié de compromis
etic al final de la vida” es va fer palesa la importancia de la planificacié anticipada
de les decisions, que és un model d’intervencié dels professionals que engloba
aspectes técnics relacionats amb situacions cliniques i d’informacié, aspectes étics
com ara el compromis de relacid i de respecte per les preferencies dels pacients, i
aspectes instrumentals, en els quals s’aporta la documentacié adequada. Aquest
model presenta molts de beneficis: millora de la situacié de final de vida dels
pacients i dels seus familiars, descarrega de la responsabilitat dels familiars,
disminucioé de I'estres d’aquests i reduccié del temps d’estada hospitalaria.

Per poder elaborar una planificacié anticipada de decisions és important incorporar
en la practica assistencial I’habit d’analitzar les situacions de manera compartida
amb els pacients i/o amb el seu entorn i potenciar la seva participacié en les
preses de decisions sobre les actituds cliniques. La planificacid anticipada de
decisions es basa en la comunicacié cordial, cerca la utilitat compassiva i implica la
presa consensuada de decisions.

2. En el segon taller, titulat “Criteris d’identificacié i diagnostic de la complexitat en el
pacient palliatiu”, es va veure que I'atencio dels casos més complexos a carrec dels
recursos especifics de cures palliatives permet oferir a cada pacient el tractament
més adequat a la seva situacid, i que aixo es podria considerar com un indicador
d’adequacio global de les cures paHiatives. Per una altra banda, es va comprovar
d’'una manera molt practica que amb l'instrument de diagnostic de la complexitat
de cures palliatives es pot saber si la situacié és no complexa, complexa i/o
altament complexa, a fi de planificar la intervencié dels recursos avancats
especifics.

En la conferéncia “Temps, sofriment i compassio al final de la vida”, a carrec del
Dr. Ramon Bayés, es va fer palesa la importancia dels temps d’espera en el procés de la
malaltia. Aixi, “un dia ple d’interés passa sense que ens n’adonem; al contrari, un dia
d’espera, de desig insatisfet de canvi, ens sembla una petita eternitat”.



El temps d’espera és sempre una amenaga i una manca de control sobre la situacio,
que son condicions que generen sofriment. La persona és el viatge, i podem ajudar-la a
fer-lo més suportable en els episodis de malaltia, pérdues i solitud paliant les seves
vivéncies d’amenaca, incrementant-ne la percepcié dels recursos i millorant el seu
estat d’anim.

Finalment, el Dr. Miquel Tomas, director general del Servei de Salut, va cloure la
Jornada amb unes paraules d’agraiment i suport als professionals de les cures
paHiatives.

Conclusions

o L’alta participacié en la IV Jornada —més de 260 professionals— i I'excelent clima
durant els actes varen ser la mostra del creixent interés per les cures paliatives a
les llles Balears.

o Les cures paliatives han de formar part de la cartera de serveis de totes les unitats
assistencials. Qualsevol pacient pot necessitar rebre atencié paHiativa en algun
moment del procés de la malaltia.

o S’hi va destacar la idoneitat del model de treball instaurat amb el projecte
d’implantacié del tractament paliatiu dels pacients amb malaltia renal cronica
avangada, en el qual professionals especialistes en nefrologia i professionals
experts en cures paliatives han treballat conjuntament per definir els protocols
d’actuacid i el procés d’implantacié.

s Hi va resultar molt evident I'absencia de recursos especialitzats en cures paliatives
al Sector Sanitari de Llevant, a excepcidé dels de I'ESAD. S’hi va reconeixer la
necessitat de dotar aquest Sector dels recursos necessaris per evitar I’actual falta
d’equitat en I'accés per sectors de salut.

o S’hi va fer palesa la importancia d’organitzar formacié de postgrau en cures
paHiatives a les llles Balears, en coHaboracié amb la Universitat, que mitjancant el
dega de la Facultat d’Infermeria es va oferir per a aquesta tasca.

s S’hi va veure que és necessari iniciar la formacid als serveis d’urgéncies i al 061 de
les llles Balears, ja que molt sovint sén la porta d’entrada al sistema sanitari i és on
la manca de criteris consensuats i de formacioé especifica dels professionals pot dur
a actuacions ineficients i de sobretractament dels pacients paliatius.



Conclusiones de la IV Jornada de la Estrategia de Cuidados Paliativos de las Islas Baleares

El 11 de junio de 2014 tuvo lugar en el Hospital Universitario Son Espases la IV Jornada
de la Estrategia de Cuidados Paliativos de las Islas Baleares, bajo el lema “Los cuidados
paliativos: una responsabilidad compartida”.

La primera ponencia, a cargo del coordinador de la Estrategia, resumid las acciones
realizadas por el Programa desde la Ill Jornada, que tuvo lugar en marzo de 2012
(cuyas conclusiones estan disponibles en Internet haciendo clic en este enlace:
http://cuidadospaliativos.caib.es/sacmicrofront/archivopub.do?ctrl=MCRST6852711183
34&id=118334. Resaltd la necesidad de elaborar un programa que definiera las lineas
de actuacioén para llevar a cabo los cambios que la Estrategia propone en el sistema
sanitario y social de las Islas Baleares.

En la mesa de ponencias “Transversalidad de los cuidados paliativos con el resto de
estrategias en salud: icudndo empezar a hablar de eficiencia?”, moderada por el
Dr. Eusebi Castafio, se expusieron diferentes proyectos actuales en las Islas Baleares:

1. PROYECTO DE FORMACION DE REFERENTES EN CUIDADOS PALIATIVOS DE LA ATENCION PRIMARIA DE
MALLORCA. Instaurado en diciembre de 2013, ha tenido una gran aceptacion. Las
funciones de los referentes (médico y enfermero) son conocer los recursos, los
circuitos y los dispositivos especificos en cuidados paliativos, ser los consultores de
referencia en cuidados paliativos, los formadores de sus compaieros y los
promotores en el centro de salud de las acciones de mejora propuestas, y servir de
enlace de comunicacién con el Programa de cuidados paliativos.

2. CUIDADOS PALIATIVOS EN LOS HOSPITALES DE AGUDOS. En noviembre de 2013 se cred la
Unidad de Medicina Paliativa del Sector Sanitario de Ponent. En los ultimos afios se
ha producido un cambio en los cuidados paliativos, ya que se ha pasado del
modelo hospice (atencidn al final de la vida) al modelo compartido shared care
(intervencidn antes y junto con el tratamiento activo). La demanda de especialistas
en cuidados paliativos ha crecido muy rapidamente desde que se ha demostrado
gue su intervenciéon mejora la calidad de la atencién, reduce los gastos totales y a
veces también aumenta la supervivencia de los pacientes. El Equipo de Soporte de
Medicina Paliativa tiene funciones asistenciales, de coordinacién y docentes.

3. UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS (UCPP). En enero de 2013 se cred la UCPP,
la tercera de todo el estado. En las Islas Baleares (datos de 2012), 313 nifios
sufrirdn alguna enfermedad paliativa y 150 necesitaran ser atendidos por un
equipo de cuidados paliativos. Las funciones del equipo son asistenciales, de
coordinaciéon y de formacidon. Una de las ventajas de la visita domiciliaria es la
reduccion del nimero de consultas a los servicios de urgencias y, consiguien-
temente, también del nimero de ingresos.

4. TRATAMIENTO CONSERVADOR DE LOS PACIENTES CON ENFERMEDAD RENAL CRONICA AVANZADA.
Todos los programas de enfermedad crdnica avanzada tendrian que desarrollar un
programa para pacientes que necesiten cuidados al final de la vida. La atencidn
integral de los pacientes con enfermedad renal crénica avanzada es un ejemplo de
integraciéon de los cuidados paliativos en la gestion de las enfermedades cronicas.
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La supervivencia de algunos pacientes con enfermedad renal crénica avanzada es
muy baja, y en determinados casos la supervivencia en didlisis no mejora la del
tratamiento conservador. A la vez, el prondstico de los pacientes esta condicionado
por la edad y la comorbilidad. Por tanto, ante las opciones de tratamiento renal
sustitutorio, hay que establecer protocolos de informaciéon estructurada entre
médicos y pacientes que favorezcan el proceso de toma conjunta de decisiones. En
estos protocolos hay que incluir informacién prondstica individualizada sobre las
expectativas y la calidad de vida y, en el caso de la gestién conservadora, un plan
de cuidados paliativos avanzados.

5. FORMACION EN CUIDADOS PALIATIVOS EN LA UNIVERSIDAD. El 63 % de los alumnos del grado
de enfermeria y el 51 % de los alumnos de medicina cursan esta asignatura. El
perfil profesional que requieren los cuidados paliativos es el de profesionales
expertos que basen su actuacién en la experiencia adquirida a través de los afios de
ejercicio, especialistas que trabajen en un contexto especifico con competencias
especificas y formacidon de posgrado, y profesionales de practica avanzada con
habilidades clinicas de alto nivel y formaciéon de master o doctorado.

Durante la sesion de tarde de la Jornada se impartieron dos talleres:

1. En el “Taller de la planificacion anticipada de decisiones: una cuestion de
compromiso ético al final de la vida” se hizo patente la importancia de la
planificacion anticipada de las decisiones, que es un modelo de intervencidn de los
profesionales que engloba aspectos técnicos relacionados con situaciones clinicas y
de informacién, aspectos éticos como el compromiso de relacién y de respeto por
las preferencias de los pacientes, y aspectos instrumentales, en los que se aporta la
documentacién adecuada. Este modelo presenta muchos beneficios: mejora de la
situacion de final de vida de los pacientes y de sus familiares, descarga de la
responsabilidad de los familiares, disminucion del estrés de estos y reduccién del
tiempo de estancia hospitalaria.

Para poder elaborar una planificacién anticipada de decisiones es importante
incorporar a la practica asistencial el habito de analizar las situaciones de modo
compartido con los pacientes y/o con su entorno y potenciar su participacion en las
tomas de decisiones sobre las actitudes clinicas. La planificacion anticipada de
decisiones se basa en la comunicacion cordial, busca la utilidad compasiva e
implica la toma consensuada de decisiones.

2. En el segundo taller, titulado “Criterios de identificacion y diagndstico de la
complejidad en el paciente paliativo”, se vio que la atencion de los casos mas
complejos a cargo de los recursos especificos de cuidados paliativos permite
ofrecer a cada paciente el tratamiento mas adecuado a su situacion, y que ello se
podria considerar como un indicador de adecuacién global de los cuidados
paliativos. Por otro lado, se comprobd de un modo muy practico que con el
instrumento de diagndstico de la complejidad de cuidados paliativos se puede
saber si la situacidn es no compleja, compleja y/o altamente compleja, con el fin de
planificar la intervencién de los recursos avanzados especificos.

En la conferencia “Tiempo, sufrimiento y compasién al final de la vida”, a cargo del
Dr. Ramon Bayés, se puso de manifiesto la importancia de los tiempos de espera en el



proceso de la enfermedad. Asi, “un dia lleno de interés pasa sin que nos demos cuenta;
al contrario, un dia de espera, de deseo insatisfecho de cambio, nos parece una
pequefia eternidad”.

El tiempo de espera es siempre una amenaza y una falta de control sobre la situacion,
gue son condiciones que generan sufrimiento. La persona es el viaje, y podemos
ayudarla a hacerlo mas soportable en los episodios de enfermedad, pérdidas y soledad
paliando sus vivencias de amenaza, incrementando su percepcion de los recursos y
mejorando su estado de animo.

Finalmente, el Dr. Miquel Tomas, director general del Servicio de Salud, clausurd la
Jornada con unas palabras de agradecimiento y apoyo a los profesionales de los
cuidados paliativos.

Conclusiones

o La alta participacion en la IV Jornada —mads de 260 profesionales— vy el excelente
clima durante los actos fueron la muestra del creciente interés por los cuidados
paliativos en las Islas Baleares.

s Los cuidados paliativos tienen que formar parte de la cartera de servicios de todas
las unidades asistenciales. Cualquier paciente puede necesitar recibir atencion
paliativa en algin momento del proceso de la enfermedad.

o Se destacd la idoneidad del modelo de trabajo instaurado con el proyecto de
implantacidon del tratamiento paliativo de los pacientes con enfermedad renal
crénica avanzada, en el que profesionales especialistas en nefrologia y profe-
sionales expertos en cuidados paliativos han trabajado conjuntamente para definir
los protocolos de actuacion y el proceso de implantacion.

s Resultd muy evidente la ausencia de recursos especializados en cuidados paliativos
en el Sector Sanitario de Llevant, a excepcidon de los del ESAD. Se reconocid la
necesidad de dotar a este Sector de los recursos necesarios para evitar la actual
falta de equidad en el acceso por sectores de salud.

s Se puso de manifiesto la importancia de organizar formacidon de posgrado en
cuidados paliativos en las Islas Baleares, en colaboracion con la Universidad, que
mediante el decano de la Facultad de Enfermeria se ofreci6 para esta tarea.

o Se vio que es necesario iniciar la formacién en los servicios de urgencias y en el 061
de las Islas Baleares, ya que muy a menudo son la puerta de entrada al sistema
sanitario y es donde la falta de criterios consensuados y de formacion especifica de
los profesionales puede llevar a actuaciones ineficientes y de sobretratamiento de
los pacientes paliativos.
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