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Resum

Es presenta I'actualitzacio del primer programa de cures pal-liatives de les llles Balears. Aquest nou programa 2019-2023 es plan-
teja per donar resposta a les necessitats de la poblacio, tant adulta com pediatrica, amb necessitats d'atencio pal-liativa basada en
la nova identificacio de les persones tributaries d'aquesta atencio. A més es presenta la situacio actual dels recursos disponibles
a la nostra comunitat. Son 6 objectius i 33 accions proposades per millorar aquesta atencio.
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Abstract

It presents the update of the first palliative care program of the Balearic Islands. This new program 2019-2023 wants to answer
the needs of the populace - adults and paediatrics - with palliative attention requirements. It is based on the new identification of
the people who need this attention. In addition it presents the ongoing situation of the available palliative care resources of our

community. There are 6 aims and 33 actions proposed to improve this attention.

Keywords: Palliative care, regional program, balearic islands.

Introduccié i justificacio

L'atencio pal-liativa és I'atencio constituida per un conjunt
de mesures que tenen la finalitat de millorar la qualitat
de vida relacionada amb la salut en qualsevol fase
evolutiva d’'una malaltia, especialment si esta en una
fase avangada o en els pacients en la trajectoria de final
de la vida, per tal d'alleujar-ne el patiment i controlar els
simptomes de la malaltia’.

Actualment, 'Organitzaci6 Mundial de la Salut amplia
aquesta definicic com «un abordatge que millora la
qualitat de vida dels pacients i dels seus familiars que
afronten els problemes associats a una malaltia mortal
per mitja de la prevencio i de l'alleujament del patiment
amb la identificacid primerenca i l'assessorament i el
tractament impecable del dolor i altres problemes fisics,
psicosocials i espirituals»?.

Seguint aquests conceptes, s’han desenvolupat les
cures palliatives en el conjunt del Sistema Nacional
de Salut (SNS) i a les llles Balears. Levolucio de les
cures pal-liatives a les lles Balears ve marcada per fites
importants, com ara la implementacid de I'Estrategia

de Cures Palliatives de les lles Balears 2009-2014%,
I'elaboracié del Programa de Cures Palliatives de les
lles Balears (PCPIB) 2013-2016%la creacic del Centre
Coordinador del PCPIB® i I'aprovacio de la Llei 4/2015,
de 23 de marg, de drets | garanties de la persona en el
procés de morir®,

La medicina pal-liativa presenta avui dia una visio més
amplia que en els inicis, perque va des de latencio
apropiada de pacients amb malalties actives i avancades
amb pronostic limitat —en que I'objectiu principal és la
millora de la qualitat de vida— fins a I'atencio de pacients
amb malalties de mal pronostic en quée la mort no sembla
propera, | inclou també pacients amb diagnostic recent
de cancer avancat i pacients amb malaltia cronica
avangada d’'un organ’.

Per tant, estam davant un canvi de model d'atencié que
implica no només redefinir la poblacié diana tributaria
d'atencio pal-liativa sind també establir de manera clara
el rol de cada professional durant el procés d'atencio |
aclarir els moments clau per a la identificacio primerenca
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de la persona amb necessitats d'atencid pal-liativa,
qualssevol que siguin la malaltia de base i I'ambit sanitari
en que estigui. Millorar la qualitat de I'atencio implica una
identificacio precoc i aplicar un model integral, integrat |
centrat en la persona (gestio del cas) des d'una mirada
pal-liativa creixent i proporcional a la progressio evolutiva
de la situacio d'aguella®, EI PCPIB, a més, ha de preveure
el treball amb diferents models organitzatius per a cada
area i sector sanitari, i donar resposta a la singularitat de
totes les nostres llles.

El PCPIB 2019-2023 té I'objectiu principal de respondre
a la questio: com s'identifica | atén una persona amb
necessitats d'atencio pal-liativa i els seus familiars a les
lles Balears? i per tant, té els reptes seglents:

« Proposar com s’ha d'organitzar el Servei de Salut per
poder donar la millor resposta a la ciutadania de les lles
Balears —tant 'adulta com la infantil— amb necessitat
d’atencio pal-liativa i als seus familiars.

- Millorar la identificacid dels pacients que necessiten
atencio pal-liativa i el nivell de complexitat que tenen,
amb la finalitat de millorar 'adequacio dels recursos.

« Definir quin ha de ser el rol dels professionals de cada
ambit assistencial respecte de l'atencid pal-liativa de
les persones que atenen.

« Millorar la coordinacid entre els nivells assistencials
per assegurar la continuitat assistencial d’aguests
pacients i els circuits assistencials més oportuns a les
necessitats que presenten.

« Programar la formacié necessaria per avancar en
la milora de l'atencid pal-liativa en tots els ambits
assistencials.

- Avaluar la qualitat de l'atencid i la satisfaccid dels
pacients i dels seus familiars i dels professionals amb
el model que es proposa.

- Impulsar el desenvolupament de sistemes d'informacio
comuns gue permetin tenir accés a les dades cliniques
dels pacients des de diferents ambits assistencials.

Situacio actual de I’atencié pal-liativa
a les llles Balears

En relacio als pacients adults, continuam observant que
augmenten I'envelliment i la prevalenca de les malalties
croniques avangades i tot i aixd encara oferim un model
d'atencio orientat, en general, a l'atencié reactiva de
malalties o d’aguditzacions de malalties croniques. |, tot
i les nombroses consultes diaries a l'atencio primaria,
encara és una atencié molt hospitalocentrista; per tant,
cal millorar la continuitat de I'atencio d'aguests pacients.

A causa de 'envelliment de la poblacié cada vegada és
més alt el nombre de persones que tenen problemes
de salut cronics, que les abogquen inexorablement a una
situacio de malaltia avancada previa al final de la vida,
una fase de durada variable, dificil de preveure, que

fluctua en el temps i que esdevé un repte emergent per
al sistema sanitari.

Cal mantenir la linia de la identificacid primerenca
d'aquests pacients per tal de poder incorporar-los a
rutes assistencials adequades a les seves necessitats |
a programes d'atencio pal-liativa especifics si la situacio
ho requereix.

L'atencid primaria és qui ha de liderar I'atencid dels
pacients amb necessitats d’atencio pal-liativa i demanar
suport i treballar en coordinacio i col-laboracio amb els
equips especifics de cures pal-liatives en els casos de
complexitat alta, si és necessari.

En l'nforme d'avaluacio de I'Estrategia de Cures Pal-liatives
de les lles Balears 2009-2015° també es detecten
dificultats en el registre i en I'explotacio de les dades i la falta
d’'un conjunt minim de dades recollides en els serveis. Es
per aixo que a hores d’ara, és molt dificil determinar quina
poblacio ha estat atesa per un servei especific de cures
pal-liatives i quina ha rebut atencid pal-liativa a carrec del
seu equip de referencia d'atencio primaria. Per tant, tenim
incertesa a I'hora de determinar de manera fidedigna la
taxa de cobertura de l'atencio pal-liativa.

Lestratificacio de la poblacio de les lles Balears que
s’ha impulsat des del Servei de Salut des de l'any 2016
basada en els GMA (grups de morbiditat ajustada),
ens permet identificar la poblacid per el seu nivell de
complexitat i poder posar el focus d'atencid en aquells
grups de poblacid amb més necessitats. La clspide de
la piramide esta formada per el pacient cronic complexa
i cronic avancat, tributaris en la majoria de casos de
rebre una atencid palliativa. Aquesta estratificacid no
austa bé quan parlem de la poblacid pediatrica. Per
aquest motiu, considerem en el present programa que
son candidats a rebre atencid d'un equip de cures
pal-liatives pediatriques tots els pacients als quals s'hagi
diagnosticat una malaltia catalogada com a amenacgadora
per a la vida o limitadora de la vida. Una malaltia que
amenaca la vida és la que implica una probabilitat alta de
mort prematura perd en la qual també hi ha la possibilitat
de supervivencia prolongada fins a I'edat adulta. Una
malaltia que limita la vida es defineix com una situacio en
gue la mort prematura és el més probable, tot i que no
necessariament imminent,

A la taula | recollim els quatre grups de situacions |
malalties definides segons el document A Guide to the
Development of Children’s Palliative Care Services'®,

A partir de les recomanacions de I'Associacid Europea
de Cures Pal-liatives (EAPC) i de 'Acadéemia Americana
de Pediatria (AAP), només el 50 % d'aquests pacients
necessiten l'assistencia d'un equip especific en cures
pal-liatives. A la taula Il es pot observar aguesta
estimacio per a la poblacid pediatrica balear.
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Tabla I: Grups proposats per classificar els infants susceptibles de rebre cures
pal-liatives.

Grup 1 Situacions que amenacen la vida. El tractament pot ser curatiu

o pot fracassar (ex., el cancer).

Malalties que requereixen periodes llargs de tractament intensiu
per perllongar la vida, tot i que es pot produir una mort prema-
tura (sida, fibrosi quistica, prematuritat extrema).

Malalties progressives sense opcions curatives
Tractament pal-liatiu des del diagnostic (malalties neuromuscu-
lars, neurodegeneratives, anomalies cromosdomiques, trastorns
metabolics, cancer avangat en diagnosticar-lo).

Grup 2

Grup 3

Grup 4 Situacions irreversibles, no progressives, amb greu discapacitat
i vulnerabilitat de patir complicacions de la salut (p. e. paralisi
cerebral greu, prematuritat, lesions cerebrals, malformacions

congenites).

Tabla IlI: Estimacié d'infants subsidiaris d'atencié especifica de cures pal-liatives
pediatriques per a la poblacié balear.

Mallorca Menorca Eivissa Formentera

Nombre d’habitants
fins a 19 anys

Nombre d’infants* amb

malalties que limiten la

vida subsidiaris d’atencié

especifica de cures 117 12 17 1
pal-liatives pediatriques

(EAPC)

180.714 | 18.431 | 26.960 1.977

* Xifra obtinguda aplicant la xifra tedrica de prevalenga, segons la qual de 10 a 16 infants
per cada 10.000 presentaran una malaltia limitadora o amenagadora per a la vida i un
50 % necessitaran atencié especffica d'una unitat de cures pal-liatives pediatriques.
Font: Institut d'Estadistica de les lles Balears (BESTAT), 2018.

Seguint la classificacid reconeguda per la Societat
Espanyola de Cures Pal-liatives (SECPAL)' distingim dos
nivells de recursos assistencials per a I'atencio pal-liativa:
elnivellbasic i el nivell de cures pal-liatives especialitzades
(d'ara endavant, recursos especifics).

Dins el nivell basic s'identifiquen els recursos que
atenen pacients susceptibles de rebre atencio pal-liativa
i els seus familiars, és a di, presten atencio pal-liativa
en entorns convencionals, no especifics de cures
pal-liatives. Idealment seria recomanable gque tots els
professionals sanitaris tinguessin una formacio basica en
cures pal-liatives.

Aguest nivell d'atencid s'adreca a totes les persones
amb necessitats d’atencio pal-liativa.

A les lles Balears, els recursos identificats que
representen el nivell basic de cures pal-liatives son els
equips d'atencid primaria, els hospitals d'aguts, els
hospitals d'atencio intermedia, les infermeres gestores
de casos, les residencies geriatriques i centres de dia,
les unitats d'estada llarga o de cures especials i els
serveis d'urgencies extranospitalaries.

Per una altre banda, els recursos 0 equips de cures
pal-liatives especifiques tenen l'atencid pal-liativa com
a activitat central. Atenen els pacients amb necessitats
mes complexes, intensives i de gestio dificil.

Aquestes unitats  requereixen professionals amb  una
formacio especifica i avangada en cures pal-liatives i també
recursos humans adequats i suficients per garantir I'atencio
necessaria. SOn equips multiprofessionals i amb  una
orientacio de treball en equip interdisciplinaria i col-laborativa.

En aquest apartat cal esmentar dos recursos que, tot
i que no estan definits com a serveis especifics de
cures pal-liatives, treballen estretament en aguest nivell.
D'una banda, hi ha el voluntariat, que acompleix una
funcid imprescindible en 'acompanyament i el suport
emocional d’aguests pacients i dels seus familiars i d’'una
altra, emmarcat en el Programa per a I'Atenci6 Integral
a Persones amb Malalties Avancades de I'Obra Social
“‘la Caixa”, cal destacar els equips d'atencid psicosocial
(EAPS), que son equips de professionals especialitzats
que treballen integrats en diferents equips especifics
d'atencio palliativa de les lles Balears. Les principals
linies d'actuacid son latencid psicosocial, 'atencid
espiritual, el dol, el suport a professionals i el voluntariat.

A les llles Balears, els recursos que presten atencio
especifica de cures pal-liatives son els equips de suport
d'atencié domiciliaria, les Unitats de Cures Pal-liatives
hospitalaries, la Unitat de Cures Pal-liatives Pediatriques i
els equips de suport hospitalari.

Pla d’accio

El PCPIB, basant-se en I'Estrategia de Cures Pal-liatives
de les llles Balears®, té 6 objectius especifics i per cada
un d'aguests es proposa donar continuitat a unes
accions gue ja S'estan desenvolupant o implementar
noves accions gque seguidament enunciem:

1. Assegurar la maxima cobertura poblacional

de 'atenci6 pal-liativa

« Potenciar la identificacio dels pacients adults i
pediatrics amb necessitats d'atencid pal-liativa
en qualsevol ambit assistencial, principalment a
I'atencid primaria.

« Potenciar l'atencio pal-liativa a pacients no
oncologics.

« Desenvolupar les figures de referents en cures
pal-liatives pediatriques als hospitals d'aguts de
Mallorca (levat de 'HUSE, on hi ha l'equip de
referencia), a Menorca i a Eivissa.

« Establir i consolidar els equips de suport hospitalari
de cures pal-liatives a tots els hospitals d'aguts de
Mallorca.

« Desenvolupar el recurs d'atencié continuada
24X7x365 a carrec de recursos especifics tant per
a adults com per a infants.

2. Assegurar lacoordinacio entre els diferents nivells
assistencials i entre les diferents institucions a fi
d’assegurar els circuits de derivacié
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Garantir gue €ls pacients amb necessitats d’atencio
pal-liativa transitin per les rutes assistencials adients
al seu estat de salut.

Garantir gue els pacients inclosos en programes de
recursos especifics de cures pal-liatives compleixin
criteris d’atencio per a aquests recursos.
Desenvolupar una alarma corporativa en I'ambit

de les lles Balears per identificar els pacients

en seguiment per recursos especifics de cures
pal-liatives.

Garantir els circuits establerts dels pacients en
seguiment per recursos especifics de cures
pal-liatives.

Monitorar els temps d’accés als recursos
especifics de cures pal-liatives des dels recursos
convencionals.

Potenciar la coordinacio amb els diferents
programes d’atencio a la cronicitat i amb les

figures i les accions que se’n deriven per millorar la
continuitat assistencial.

Potenciar la relacio amb els serveis socials respecte
de les persones amb necessitats d'atencio
pal-liativa.

3. Assegurar una atenci6é humanitzada, integral

de qualitat.

Potenciar i/o desenvolupar en totes les histories
cliniques un sistema de valoracio i monitoratge
gue permeti avaluar el control dels simptomes dels
pacients en seguiment per recursos especifics de
cures pal-liatives.

Garantir gue els pacients identificats amb
necessitats d'atencio pal-liativa tenguin un pla

de voluntats anticipades i que es compleixin les
indicacions pactades.

Desenvolupar accions per avaluar la qualitat
assistencial i la satisfaccio percebuda de I'atencio
rebuda dels pacients amb necessitats d’atencio
pal-liativa.

Potenciar i/o desenvolupar la participacio del
voluntariat en tots els recursos especifics de cures
pal-liatives.

Actualitzar, impulsar i desenvolupar protocols i guies
de practica clinica d'ambit autonomic relacionats
amb I'atencio pal-liativa.

Impulsar que les institucions i els centres sanitaris
garanteixin als pacients en situacié de darrers dies
que hagin de ser atesos en regim d’hospitalitzacio
gue estaran en una habitacio individual durant
l'estada i amb el grau de confort i intimitat que
requereixi el seu estat de salut.

4. Assegurar que es compleixen els drets del
pacient i els principis de la bioética

Desenvolupar en I'ambit autonomic un pla de
decisions anticipades.

Impulsar la formacio, la consulta i I'Us de la
declaracio de voluntats anticipades.

Potenciar la formacio i impulsar 'Us dels comites
d’etica assistencial hospitalaris i de I'atencio
primaria.

Potenciar el coneixement i la divulgacio a la
ciutadania dels drets que tenen respecte de
I'atencio en el final de la vida.

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

Promoure la formacio en I'atencié del pacient adult
amb necessitats d'atencio pal-liativa.

Promoure la formacio en I'atencié del pacient
pediatric amb necessitats d'atencio pal-liativa.
Potenciar la formacié de persones cuidadores de
pacients amb necessitats d'atencio pal-liativa.
Desenvolupar i/o col-laborar en grups de treball
multidisciplinaris per millorar i protocol-litzar les
actuacions sobre en malalties croniques avancades
concretes.

Impulsar i participar en projectes de recerca sobre
temes al voltant del final de la vida.

Impulsar estudis sobre la millora de la qualitat
assistencial.

Impulsar accions comunitaries de suport a la
cronicitat i al final de la vida.

Impulsar la formacio en materia d'atencio pal-liativa
en els programes de grau i de postgrau de I'ambit
universitari,

Impulsar la creacio de categories professionals
especifigues de cures pal-liatives.

6. Assegurar el registre i garantir I’avaluacio del

desenvolupament de

’Estrategia de Cures

Pal-liatives de les llles Balears

Potenciar i/o desenvolupar I'elaboracio de
memories d'activitat en els recursos especifics de
cures pal-liatives, seguint un patré homogeni.
Mantenir el nexe i fer treball conjunt i en la mateixa
linia en lmpuls de les cures pal-liatives entre
I'Estrategia de Cures Pal-liatives de les lles Balears
(dependent de la Direccid General de Prestacions

i Farmacia) i el Centre Coordinador del Programa
de Cures Pal-liatives de les lles Balears (dependent
del Servei de Salut de les llles Balears).

Conclusions

Unfetrellevant dels plans, estrategies o programes es donar-
los continuitat en el temps. Avaluar les accions portades
a terme, revisar la formulacio dels objectius i proposar la
continuitat o la implementacié de noves accions és molt
rellevant per oferir millors serveis a la poblacio.

L'actualitzacid  del

PCPB 2019-2023 ha permes

identificar les linees de treball a les que se'ls hiha de donar
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continuitat, les que s’han de redirigir, aixi com també, ha
permes identificar noves estrategies i possibles aliances
amb altres programes, estrategies o plans vigents a la
nostra comunitat.
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