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Resum

La pandemia per la COVID19 va aturar a la societat de manera sobtada, interferint a tota I'activitat, a tots els programes de Cures
Pal-liatives provocant canvis importants en I'atencio. A les llles Balears diverses entitats que treballen en pro de les Cures Pal-liatives
(AECC, Angeles Sin Alas, Centre Coordinador del Programa de Cures Pal-liatives, DIME i llespal) no han quedat al marge d’aquestes
importants limitacions, provocant aixi, grans canvis en les seves dinamiques, havent-se de reinventar noves maneres per arribar a
la poblacid i oferir 'ajuda necessaria. Aquest article recull les experiencies viscudes de les entitats que treballen en benefici de les
CP i convidar a la reflexio sobre la capacitat d’adaptacid que han tingut davant els canvis | modificacions que ha provocat la crisis
sanitaria en el nostre dia a dia. Cal destacar, 'esperanga de totes elles a poder iniciar novament les activitats i que els socis se'n
sentin beneficiats, la seva actitud resilient, la seva capacitat d'adaptacio i de compromis davant les noves circumstancies. Davant
els nous reptes les respostes han estat variables, donant I'oportunitat de introduir conceptes, formacio i atencio al final de la vida a
diferents serveis com urgencies, UCI i residencies geriatriques on les CP no eren 'objectiu prioritari d'entrada.

Paraules clau: Cures pal-liatives, pediatria, final de vida, COVID19, sistemes de salut, voluntaris.

Abstract

The Covid -19 Pandemic has brought society abruptly to a halt, interfering with many activities and social interactions. Palliative
Programs haven't been spared, necessitating major changes. In the Balearic Islands several entities working for Palliative Care
(AECC, Angeles Sin Alas, the Coordinating Center for Palliative Care Programs, DIME and lllespal) have not been sidelined by these
changes. These companies had to re-invent ways to reach the population in order to provide the necessary help, causing major
changes in their dynamics. This article calls for a moment of reflection on the experiences of the above-mentioned companies and
their adjustability to changes which brought about health crises on a daily basis. Their resilience and commitment to face and deal
with new circumstances are truly awe-inspiring. Faced with new challenges, responses have been variable, giving opportunities for the
introduction of new concepts, training and attention to different end of life services such as Emergency Department, ICU and nursing
homes which have never viewed Palliative Care as a priority before.

Key words: Palliative care, hospice care, pediatrics, end-of-life, COVID19, health systems, volunteers.

Introduccio

Portem ja més d'un any des de 'aparicid a Wuhan dels
primers casos de pacients amb COVID-19, malaltia
provocada pel nou virus SARS-COV-2. Un virus
amb gran capacitat pel contagi que en poc temps va
ocasionar la pandemia que encara ara, a inicis de 2021,
resta amb nosaltres amb importants restriccions en tots
els ambits, tant sanitaris, socials, culturals, economics i
de formacio, entre altres. La nostra vida ha canviat molts

aspectes de les relacions personals i de I'assistencia
sanitaria, generant conflictes etics amb important impacte
emocional en el dia a dia dels professionals de la salut
aixi com en la poblacié en general'.

La pandemia per la COVID19 va aturar a la societat de
manera sobtada, interferint en tota I'activitat de tots els
programes de Cures Pal-liatives (CP) i dels seus equips.
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Aquest fet va provocar canvis importants en l'atencid
palliativa: canvis en les necessitats dels pacients,
dificultats d'accés presencial tant als centres sanitaris
com als domicilis i com a conseguencia aparegueren
noves maneres d'intervencié com la telemedicina amb
les seves avantatges i limitacions?.

Kotalik®, al 2005, fent referencia a les pandéemies
anunciava que, tots els sectors de la societat i tots
els individus es veuran afectats per una pandéemia,
i es requerira la col-laboracid de tots. Per tant, és
essencial que es desenvolupin plans i s'implementin
programes de comunicacio, que no només informin,
sind que també crein una atmosfera de confianca
mutua i solidaritat, qualitats que en el moment d'una
pandsmia seran molt necessaries. En el nostre cas es
pot dir que la previsid que pogués arribar una pandemia
era bastant imprevisible ja que per les manifestacions
i els discursos de la poblacié general, aixi com el de
les societats cientifigues va ser una situacio que els va
agafar completament desprevinguts, simplement no
estavem preparats per aixo.

A les llles Balears diverses entitats que treballen en pro
de les Cures Pal-liatives (AECC, Angeles Sin Alas, Centre
Coordinador del Programa de Cures Pal-liatives, DIME i
llespal) no han quedat al marge d'aquestes importants
limitacions, provocant aixi, grans canvis en les seves
dinamiques, havent-se de reinventar noves maneres per
arribar a la poblacio i oferir 'ajuda necessaria.

Aquest article recull les experiencies viscudes d'aquestes
entitats que treballen en benefici de les Cures Pal-liatives
i convida a la reflexid sobre la capacitat d’adaptacio
gue han tingut davant els canvis i modificacions que ha
provocat i provoca el virus SARS-COV-2 en el nostre dia
a dia. Es per aixo, que a continuacié exposarem quines
han estat les estrategies de cada una de les entitats per
tal de fer front a la situacio i no quedar-se al marge de les
adversitats i amenaces que ha suposat el virus per a la
poblacié més fragil i vulnerable.

AECC.JuntadeBalearsdel’Associacio
Espanyola Contra el Cancer

En collaboraci® amb totes les societats cientifiques
concemides, I'Associacio Espanyola contra el Cancer
(AECC) ha realitzat a nivell nacional un estudi per
a avaluar limpacte que ha ocasionat la pandéemia
pel virus SARS-CoV-2 als pacients amb malaltia
oncologica a nivell nacional, amb avaluacions per
comunitats autonomes. En general i amb dades molt
similars a les lles Balears, s'ha detectat una disminucio
de l'activitat diagnostica de cancer un 30% menys en
citologies i un 23,5% menys en biopsies. També s'han
vist afectats els pacients atesos als hospitals de dia
amb una disminucio del 14%, els tractaments amb

quimioterapia ha baixat un 9,5% i amb radioterapia un
5%. A més a les lles Balears, s’ha produit un retras
en l'actualitzacio i aplicacio dels tres programes de
cribratge que estaven en marxa, amb matisos diferents:
és necessari la consolidacid del cribratge de mama
femenina, la redifinicid global del cribratge de cancer
de cervix - amb una estructura obsoleta en I'aplicacio
- i implementacio potent del cribratge de colon, que
presenta una cobertura molt baixa, de les pitjors
d’Espanya.

Una area prioritaria d’accid oncologica preventiva és la
lluita contra el tabaguisme el 30% dels cancers incidents
estan relacionats causalment amb el consum de tabac,
aquesta area també s'ha vist afectada degut a 'anul-lacio
de les activitats presencials complint amb la normativa
existent de prevencio de contagis de la COVID19.

Ha augmentat 'atenci¢ telefonica, multiplicant-se quasi
per tres les consultes respecte al 2019 invertint el mateix
temps com si fos presencial. LAECC llles Balears ha
destinat un 20% més del pressupost al suport economic
i psicologic dels malalts de cancer, aixi com, en
assessorament nutricional.

Les linies d'accid del 20271 per a IAECC lles Balears,
decidides pel consell provincial son les seguents:

- Promoci6 de la salut mitancant accions encaminades
a actualitzar I'acci¢ dels programes de cribratge, amb
atencio prioritaria al cancer de colon i a reforcar la
lluita contra el tabaguisme amb educacio per evitar
I'inici del consum i ajuda a la desintoxicacio dels
fumadors.

- Ajuda prioritaria per a cobrir qualsevol de les
necessitats dels pacients i a les seves families.

- Mantenir el suport a la investigacio oncologica,
tant amb I'aportacio a la “Fundacion Cientifica
Nacional’, com amb el programa de beques a grups
d'investigadors de la nostra comunitat.

« Seguir col-laborant per a que millori el coneixement
del que son i representen les cures pal-liatives, tant a
la poblacid general com en el sector sanitari, aixi com
incentivant l'accés de manera equitativa.

Totes aquestes accions es continuaran realitzant com
en els Ulims anys en col-laboracid ferma amb les
institucions politiques, academiques i professionals de la
comunitat autonoma, aixi com les altres organitzacions
no governamentals que treballen en 'area oncologica.

Associacié ANGELES SIN ALAS

AAngeles Sin Alas hem hagut de batallar moltes vegades
per a poder seguir endavant complint la nostra missio.
Perd el que mai haguéssim imaginat és que un enemic
com la COVID19 ens posaria en una situacio tan critica.
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La suspensio dels esdeveniments programats degut a
les tan necessaries mesures de seguretat per fer front a
la pandemia, ha estat la causa per la qual no hem pogut
obtenir una de les fonts d'ingressos més importants.
Com a conseqguencia hem hagut de reduir alguns dels
nostres serveis, com l'atencid presencial i telefonica, o
les xerrades divulgatives. Per ara, hem pogut fer front
a la cessio i compra de material ortoprotesic que, des
de la Unitat de Cures Pal-liatives Pediatriques, ens han
sol-licitat per als nins i nines, extremant les precaucions
higieniques segons la normativa.

Gracies a les noves tecnologies, hem pogut mantenir
algunes sessions de musicoterapia que ja oferiem des
de fa temps. Les cameres, microfons i altaveus han
substituit la presencia de la musica en directe i el poder
interactuar amb els instruments, aixi com amb els nins i
les seves families. Perd hem reapres, una vegada més,
a adaptar-nos a situacions adverses. | s que és innat en
els que componem Angeles Sin Alas: per estar a l'alcada
dels nostres nins hem de ser resilients, afrontar nous
reptes i anar de la ma de situacions canviants.

Necessitem socis que aportin una petita guantitat
mensual per ajudar-nos a seguir endavant. Es la manera
que tenim per a sobreviure sense actes programats.

Gracies, infinites gracies a les persones que ens han
ajudat i ens estan ajudant en aguests moments. Tots
junts aconseguirem continuar acompanyant als nostres
nins i a les seves families per a millorar les seves vides.

Centre coordinador del programa de
CP de les llles Balears

Com ens ha afectat

D'entrada va ser una gran frenada, una aturada de
practicament totes les coses que teniem en marxa, i amb
uns dies d”Standby”, d'anar al ralent, a l'espera de si
aquesta situacio era curta o llarga, i mentre aixo passava
posavem en marxa els mecanismes de readaptacio en
tots els ambits, no només al laboral.

Vam aturar totes les accions formatives previstes al
nostre centre, totes les sessions divulgatives previstes a
diferents pobles i barris de Palma incloses en el projecte
col-laboratiu “Cures Pal-liatives, un dret, una necessitat”,
es van haver de cancellar mditiples reunions que
impulsaven projectes que teniem en marxa.

A hores d'ara continuem estant en més dun 70%
centrades en temes COVID enlloc dels habituals
d'impulsar CP.

Que hem fet
D'entrada vam empapar-nos llegint documents i ens

varem coordinar per elaborar un document de consens
que pogués ajudar a professionals que estesin tractant
pacients amb necessitats d’atencio pal-liativa infectats pel
virus SARS-CoV-2. Aquesta tasca va ser possible gracies
a la participacio de professionals de diferents equips
especifics de CP. El document “Recomendaciones de
actuacion en casos de infeccion por SARS-Cov-2 en
pacientes con necesidades de atencion paliativa™.

Varem entrar també al grup redactor dels diferents
protocols i recomanacions sobre "Recomendaciones
de prevencion vy proteccion en Centros Sociosanitarios
y residencias de personas mayores y discapacidad
en la CCAA de las Islas Baleares™ i de les multiples
actualitzacions que se n'han fet.

La pandemia ens ha fet normalitzar les trobades,
reunions, webinars i congressos virtuals.

A la primera onada de la pandemia quan es van
intervenir dues residencies pels importants brots que
hi havia, vam anar-hi a fer feina de manera presencial
per ajudar a redirigir la part sanitaria. Un cop alla, una de
les coses que hi vam introduir a part de les estrictament
sanitaries, va ser el suport del voluntariat de DIME que
fela acompanyament telefonic.

A la segona onada, s'ha treballat i editat des de la
subdireccio d'atencio a la cronicitat, conjuntament amb la
Gerencia d'atencio primaria i del SAMU-061, un “Protocolo
de deteccion, seguimiento vy traslado de pacientes con
COVID-19 en centros residenciales y de vulnerabilidad
social” en el que hi hem participat activament i en el que
s’ha proposat un nou model d’intervencid per ajudar,
millorar i protocol-litzar les actuacions que cal fer en cas
d'un brot a un d'aguests centres, amb la posada en marxa
de nous “dispositius” d'intervencio i suport com I'Equip
de Suport d'Infermeres a Residencies (ESIRs), el vehicle
d'intervencio rapida del 061 per residencies (VIR) i TESAD
en cas de precisar-ho per tenir situacions de final de vida.

També hem participat activament amb la coordinacio
i estructuracid de circuits amb la central COVID de
vulnerables i amb les valoracions in situ i de suport i
seguiment a les multiples residencies on apareixen nous
brots de la infeccio.

S'ha fet, des de 'equip tecnic d’atencid a la cronicitat
i cures palliatives mditiples formacions a ESIRs, a
professionals de centres residencials de gent gran
i discapacitat de totes les illes, de centres de dia i de
monitors del clubs socials. També des del mateix
equip es coordina tot el seguiment i I'assistencia de
les residencies en brot per part de les ESIRs i des del
mes de juliol es controla la monitoritzacio diaria de totes
les residencies de gent gran i discapacitat de les illes
Balears per poder tenir-la actualitzada a diari i facilitar les
dades a la Conselleria i a Fiscalia.
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Projectes de futur
Ens plantegem reorganitzar i seguir donant formacio al
voltant de les cures pal-liatives virtualment.

Hem incorporat I'atencid pal-liativa a 'ambit residencial
com un punt important a tenir en compte. Estem
treballant, juntament amb 'equip d'atenci¢ a la cronicitat,
per generar maneres d'atendre a la gent gran de I'ambit
residencial d'una manera més integrada entre la propia
residencia, I'ambit social i el sanitari.

Estam reiniciant les reunions i gestions necessaries per
posar en marxa els projectes gue teniem prevists abans
del COVID i que estan inclosos dins el Programa de
Cures Pal-liatives de la nostra comunitat 2019-2023.

DIME, Associacioé de voluntaris
de cures pal-liatives de les llles Balears

Des del primer moment de confinament degut a la
COVID19, la nostra associacio va haver de deixar la
seva activitat d'acompanyament a les unitats de cures
pal-liatives (UCP). Encara que l'esperanca era que fos
circumstancial, el temps ens va dur a una aturada de
meés de 9 mesos.

Atenent a les peticions d’hospitals i residencies varem
proporcionar material tecnologic (tauletes) per a que els
pacients es poguessin comunicar amb els seus familiars.
També varem iniciar un acompanyament telefonic amb
les persones majors de les residencies per oferir un
espai per a la comunicacio.

No obstant la incertesa, la prudencia i el fet que tots ens
trobéssim en una nova situacid, no va afavorir que es
pogués crear una xarxa de recolzament aixi com ens
hagués agradat per la situacid que viviem,

Sentlem una sensacid dimpotencia davant tanta
necessitat d'atencio pal-liativa a la que no podiem
accedir. Ara és temps de reinventar-se, reconnectar
i el més important, revaloritzar l'atencid pal-liativa
tan necessaria I que aguesta pandemia ha deixat al
descobert la seva cara més amarga, un final de vida en
aillament i solitud.

Des de DIME seguim treballant conjuntament amb
institucions | associacions en la divulgacio d'una
atencid pal-liativa de qualitat. Dels grans reptes
sorgeixen noves oportunitats i amb la col-laboracio
dels nostres voluntaris, la seva il-lusio, les seves
idees i la seva energia segur que iniciarem nous
projectes que ens permetran continuar amb la tasca
de 'acompanyament i poder aportar el nostre petit gra
de sorra a 'atencio pal-liativa.

ILLESPAL
Societat balear de cures pal-liatives

La pandemia ens va sorprendre a tots descol-locats
i, com a la resta del mon, el seu primer efecte va ser
paralitzar-nos. Ens va obligar a cancel-lar les activitats
gque teniem previstes pel 2020: una activitat formativa
en espiritualitat amb la professora Sara Pons dirigida a
professionals, i una divulgativa, seguir amb les xerrades
sobre Cures Pal-liatives amb la projeccio del documental
‘el viatge definitiu’® dirigit a la ciutadania.

Segons anava evolucionant la pandemia, amb la
intensitat del simptomes que provocava i l'alta mortalitat,
ens adonavem com a societat cientifica, que l'area
de coneixement de les cures pal-liatives tenia molt a
aportar a aguesta situacio de crisi, | conjuntament amb
el centre coordinador de CP de les llles Balears varem
realitzar un document de recomanacions practiques
dirigides al maneig clinic dels pacients infectats per
SARS-Cov-2 amb necessitats pal-liatives, expressant
també la nostra disponibilitat.

A més, juntament amb altres societats cientifigues es
varen escriure dues cartes a la premsa local, una fou amb
la intencio d’aclarir conceptes sobre bones practiques
que estaven generant dubtes als professionals sanitaris
a I'nora de la presa de decisions etiques, I'altra per a
visibilitzar la professionalitat i la qualitat de I'atencié cap a
les persones majors.

Pel que fa a lactivitat dirigida als socis, s'ha aturat
completament.

- Amb motiu de la celebracié del Dia Mundial de CP, es
va fer una gran campanya divulgativa amb la intencio
de visibilitzar les CP:

- Ens varem unir a la campanya de la SECPAL i
AECPAL amb el lema “Mi Cuidado, Mi Bienestar”

- Amés es va realitzar una enquesta dirigida a la
ciutadania amb el mateix lema i amb preguntes
obertes per promocionar la participacio i reflexio.

- Visibilitzar de les CP també en temps de pandéemia:
Participacio en diferents mitjans de comunicacio:
premsa escrita, televisio i radio local™°,

- Es dona suport a Palma Compassiva

- Hem participat al Festival “Dando vida a la Muerte”

Cap a on anar

llespal vol seguir amb la missio de fer difusio i formacio en
cures pal-liatives. Denunciar la manca d'equitat a 'accés
a les CP com un dret universal. Visibilitzar que la bona
mort no només es decidir guan i com un vol morir, sind
gue, son molts els ciutadans que demanen viure el final
de vida de manera digna amb bon suport per a pal-liar el
sofiment'’. Laccés a les cures pal-liatives son un dret que
tenim les persones, perd no una realitat en el nostre pais,
ja gue no les reben tots els ciutadans que les necessiten.
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Discussio i conclusions

'analisi de les experiencies viscudes per les diferents
societats i associacions ens porten a identificar quines
han estat les mancances, les fortaleses i les arees de
millora en situacio de crisi sanitaria. Com a punt en comu
cal destacar I'aturada en sec de tota la programacio |
cancel-lacio de totes les activitats programades, el canvi
en la manera de fer les coses, l'adaptacid a la nova
situacio i la capacitat de resiliencia. En general 'adaptacio
dels professionals sanitaris fou rapida, intensa i altament
efectiva, principalment gracies al sobreesforg personal’.
D'aquesta reflexid6 s’ha de tenir en consideracio la
necessitat de l'elaboracid de politiques de resposta
davant crisis sanitaries provocades per pandemies o
altres situacions de crisi humanitaries®?.

No es pot oblidar que s’ha deixat de banda molta atencio
i activitats encaminades a persones amb necessitats
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