EDITORIAL

RETOS Y PROPUESTAS PARA LOS CUIDADOS PALIATIVOS
DEL S XX1: HACIA LA «ATENCION INTEGRAL E INTEGRADA
DE PERSONAS CON ENFERMEDADES CRONICAS AVANZADAS
EN SERVICIOS DE SALUD Y SOCIALES»

Los cuidados paliativos modernos se desarrollaron desde la experiencia inicial de
los Hospices britanicos, en las décadas de los 70-80, creando un modelo de atencién
multidimensional impecable. A partir de los anos 80 se fueron extendiendo con
diversas formulas organizativas (equipos de soporte, unidades, equipos de atencién
domiciliaria, hospitales de dia, etc.) en todos los ambitos de los sistemas de salud, y
desde los anos 90 se iniciaron experiencias de Programas Publicos de cuidados pa-
liativos, con el formato de proyectos demostrativos de la OMS (Cataluna, Kerala,
Edmonton y Uganda). Durante décadas, los servicios de cuidados paliativos han
ido generando experiencia y evidencia (efectividad, eficiencia y alta satisfaccion),
centrados en la atencién de personas con enfermedades oncoldgicas terminales.

Durante estos afios se han acentuado aspectos demograficos que condicionan las
necesidades de atencion, fundamentalmente debidos al envejecimiento de la pobla-
cion y al aumento de la prevalencia (hasta el 1,5% de la poblacién) y de la mortali-
dad (hasta el 75%) de personas con enfermedades cronicas avanzadas, necesidades de
atencién paliativa y pronostico de vida limitado (PCAs) (Goémez-Batiste et al.,
2014). La mayoria de estos pacientes son personas mayores con multimorbilidad,
principalmente mujeres, seguidas por personas con cancer e insuficiencias organicas,
y son atendidos en todos los recursos del sistema (35-45% de las camas de agudos,
20% para cada médico/enfermera de familia, 50-70% en centros residenciales).

Tras una evaluacion sistematica, desde principios del siglo XXI se detectaron va-
rias areas de mejora, que son los objetivos actuales para su desarrollo, entre las que
cabe destacar:

1. Extension de los cuidados paliativos a personas (PCAs) con todo tipo de con-

diciones crénicas avanzadas, en todo tipo de servicios, y desde que se presen-

tan las necesidades.
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Este cambio de perspectiva propone el acceso a la «atencién paliativa»
para todos aquellos que lo necesiten, independientemente de la causa, el
prondstico o el lugar de atencibén. Este nuevo enfoque ha sido facilitado
por el desarrollo de instrumentos de identificacion precoz. En nuestro en-
torno, el NECPAL-CCOMS-ICO®! se esta extendiendo como el instru-
mento ideal y se estan desarrollando protocolos y politicas para mejorar la
atencion de las personas identificadas (Gémez-Batiste et al., 2017), con una
orientacién de Salud Publica, vision poblacional y comunitaria (Gomez-
Batiste et al., 2013). En la atencién residencial, su utilizacién ha permitido
mejorar la identificacion y la planificacién de decisiones anticipadas con el
consiguiente impacto en la calidad asistencial.

2. Mejora y profundizacion del modelo de atencién con el desarrollo de las areas
psicosocial y espiritual.

Se estan desarrollando nuevas perspectivas que profundizan en el modelo de
atencion inicialmente propuesto. Entre las mas relevantes, la identificacién
de las necesidades esenciales (Maté-Méndez et al., 2013) de las personas en
situacion de enfermedad avanzada como la espiritualidad, la dignidad, la auto-
nomia, la esperanza, y que han propuesto metodologias de evaluacion e inter-
vencion efectivas. En nuestro pais, el «Programa para la atencién integral de
personas con enfermedades avanzadas»® de la Obra Social de La Caixa ha im-
plementado un sistema singular de 42 equipos de atencion psicosocial y espi-
ritual que ha atendido a mas de 200.000 personas y ha demostrado resultados
excelentes de efectividad y satisfaccion (Gomez-Batiste et al., 2017). La aten-
cion psicosocial y espiritual debe ser considerada un elemento esencial del
derecho de las personas en PCA a recibir una atencién integral de calidad.

3. Vinculacién con la sociedad.

Durante los anos iniciales del desarrollo, la vinculacion con la sociedad
se ha centrado fundamentalmente en la implantacion del voluntariado y
en algunas acciones de «Advocacy», dedicadas a influir en los decisores.

Recientemente se ha desarrollado el concepto de «Ciudades compasivas» o

1. Accesible en http://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/professionals/documents/qualy /arxius/
2. https://obrasociallacaixa.org/es/investigacion-y-salud/atencion-integral-personas-enfermedades-
avanzadas.
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«Cuidadoras»’; que consiste en convocar a todos los agentes sociales para
promover nuevas actitudes y propuestas sociales y culturales hacia el final
de la vida, asi como aumentar la capacidad de soporte social, especialmente
para personas en situacion de final de vida, que ademas padecen déficits de
caracter social, especialmente soledad, pobreza extrema, conflictos relacio-
nales o dificultades logisticas de acceso. En nuestro pais se estan iniciando
diversas experiencias con gran aceptacion inicial®.

4. Desarrollo de la presencia académica (formacién de pre y posgrado) e investi-
gacion.

La atencion paliativa debe ser un elemento esencial de la formacién de to-
dos los profesionales de la salud y estar presente en el mundo académico, para
garantizar que los profesionales tengan competencias que les permitan respon-
der a necesidades de pacientes y familias. Adicionalmente, la atencién paliati-
va debe ser un ambito y tépico normalizado en la corriente principal de la
investigacion en salud. Lamentablemente, en nuestro pais todavia no dispone-
mos de una acreditacion adecuada de los cuidados paliativos como especialidad
o subespecialidad de los profesionales, y esta situacion puede causar un grave
perjuicio a la garantia de calidad de atencién. Aunque presente en muchas fa-
cultades de enfermeria, todavia se trata de una disciplina poco frecuente en
otras disciplinas. En nuestro pais existen solo dos catedras de cuidados
paliativos®® y nuestra produccion cientifica esta poco desarrollada. La investi-
gacibén y la presencia en el mundo académico deberia ser uno de los objetivos
prioritarios para avanzar.

5. Revision y actualizacion de los Programas Pablicos de Cuidados Paliativos y
del rol de los servicios especificos.

Los Programas Publicos de Cuidados Paliativos existentes en nuestro en-
torno deberian introducir estos cambios de perspectiva, especialmente desa-
rrollando atencién paliativa para personas con todo tipo de enfermedades

cronicas en fases tempranas e introduciendo medidas de mejora en todos los

https://www.charterforcompassion.org/index.php/communities

Viure amb sentit, dignitat i suport al final de la vida. http://www.vicciutatcuidadora.cat
http://www.wecare.uic.es/
http://mon.uvic.cat/catedra-atencion-cuidados-paliativos/es/
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servicios (Gomez-Batiste y Connor, 2017). Por su parte, los Servicios de
Cuidados Paliativos deberan ¢asumir? estos retos, identificar las necesidades
de la comunidad, abrirse y cooperar con otros servicios para proveer una

Sl
atencion 1ntegrada.
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