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los ejes principales de su abordaje. Este hecho ha provocado una reestructuracion de equipos
y servicios de cuidados paliativos y atencion psicosocial.

Objetivos: Describir la respuesta inicial de diversos equipos de cuidados paliativos y atencion
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Material y métodos: Tras una revision narrativa de la literatura se elaboro6 un cuestionario con
los elementos organizativos mas destacados. Este cuestionario, se envio a diversos expertos
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resultados del cuestionario, se elaboraron una serie de recomendaciones.
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Resultados: Los elementos destacados de la revision de la literatura fueron: 1) preparacion y
proteccion de equipos; 2) presencia de los cuidados paliativos en el sistema; 3) intervencion en
pacientes agudos; 4) desarrollo de planes asistenciales; 5) provision de medicacion esencial; 6)
voluntariado; 7) docencia, y 8) participacion de la sociedad. Respondieron 26 de los 31 exper-
tos. Los resultados muestran una respuesta organizativa variable, desde implicacion y liderazgo
hasta reduccion de estructuras, de acuerdo con su posicion previa en el sistema. Dentro de las
propuestas para afrontar una nueva ola de la pandemia se encuentran: 1) evaluacion del estado
de los equipos; 2) valorar el grado de adaptacion y respuesta a la crisis; 3) conocer las nuevas
necesidades; 4) promover una intervencion proactiva; y 5) reprogramar los actuales planes de
cuidados paliativos.

Conclusiones: El presente trabajo muestra la respuesta inicial global de los equipos paliativos
ante la pandemia por la COVID-19 y propone una serie de recomendaciones sobre las que plan-
tear intervenciones futuras que respondan a la futura realidad pos-COVID-19.
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Palliative care,
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Abstract

Introduction: The sudden and intense COVID-19 outbreak has caused in our society a lot of suf-
fering in patients and families alike, and has also put high pressure on professionals and services.
Its peculiar characteristics have led to the emergence of palliative care as one of the main axes
for its approach. This fact has led to a restructuring of palliative care and psychosocial care
teams and services.

Aims: To describe the initial response of various palliative care and psychosocial care teams
to the COVID-19 pandemic, as well as to draw up a series of recommendations regarding the
possibility of a new reactivation of the pandemic.

Material and methods: After a narrative review of the literature, a questionnaire was prepared
with the most outstanding organizational elements. This questionnaire was sent to various
experts and opinion leaders in palliative care in Spain. In a second phase, and after analyzing
the results of the questionnaire, a series of recommendations were issued.

Results: The highlighted elements of the literature review were: 1) equipment preparation and
protection; 2) the presence of palliative care in the health system; 3) intervention in acute
patients; 4) development of care plans; 5) provision of essential medication; 6) volunteering;
7) teaching; and 8) civil society participation. A total of 26 out of 31 experts responded. The
results show a variable organizational response, from involvement and leadership to reduction
of structures, according to the position previously held in the system. Among the proposals to
face a new wave of the pandemic are: 1) evaluating the state of equipments; 2) assessing the
degree of adaptation and response to the crisis; 3) satisfying new needs; 4) promoting proactive
intervention; and 5) reprograming current palliative care plans.

Conclusions: This work shows the initial global response of palliative teams to the COVID-19
pandemic, and issues a series of recommendations on which future interventions to respond to
post-COVID-19 reality should be based.

Gomez-Batiste X, Leiva JP, Tuca A, Beas E, Montoliu RM, Gdlvez R, et al. Organizacion paliativa durante la pandemia de la COVID-19 y pro-
puestas para la adaptacion de los servicios y programas de cuidados paliativos y de atencion psicosocial ante la posibilidad de reactivacion
de la pandemia y época pos-COVID-19. Med Paliat. 2020;27(3):242-254

INTRODUCCION

La pandemia por la COVID-19 ha irrumpido en la sociedad
bruscamente, interfiriendo en la actividad de todos los pro-
gramas de cuidados paliativos y en sus equipos. Este hecho ha
provocado cambios sustanciales en la atencion paliativa: cam-
bios en las necesidades de los pacientes, dificultades de acceso

presencial, adaptacion urgente de las actividades y aparicion de
nuevas formulas de intervencion, como la atencion telematica.

Su inicio repentino, asi como las caracteristicas de una
pandemia (capacidad de contagio, severidad, morbimorta-
lidad, impacto social, sanitario y economico y efecto global,
entre otros), provocan que estos cambios se desarrollen a
corto, medio y largo plazo.
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Desde un punto de vista organizativo, esta situacion ha
provocado que los Equipos y Servicios de Cuidados Paliativos
(SCP), asi como los Equipos de Atencion Psicosocial (EAPS),
hayan tenido que responder inicialmente a la fase aguda
de la pandemia, en funcion de su estructura, posicion en
el sistema, capacidad de liderazgo y presencia asistencial.
Por otra parte, se deben realizar planes especificos para
prepararse ante nuevas reactivaciones de esta pandemia.

Como centro dedicado al asesoramiento en la organiza-
cion en programas de Cuidados Paliativos, y referente en la
docencia en este ambito, la Catedra de Atencion y Cuidados
Paliativos ICO/UVIC ha realizado diversas iniciativas para
colaborar en la lucha contra la pandemia por la COVID-19.
Entre estas destacan la elaboracion de documentos de sopor-
te a la toma de decisiones en residencias'? o unidades de
cuidados intensivos (UCI)3. En el contexto del programa para
la atencion integral de personas con enfermedades avanza-
das de la Obra Social de la Caixa?, y con el rol de direccion
cientifica, se creo un call center de soporte psicoldgico a pro-
fesionales®, un directorio de recursos de conocimiento actua-
lizado en aspectos generales y psicosociales®, asi como la
reordenacion y soporte de los equipos de atencion psicosocial
y de programas de soledad al final de la vida. Se realizaron
multiples intervenciones publicas en medios audiovisuales y
escritos”?. Asimismo, se modifico el formato presencial de las
actividades docentes habituales a version online.

Siguiendo esta misma linea, se decidié analizar la res-
puesta organizativa de diversos equipos e instituciones en
cuidados paliativos ante la pandemia. Asi pues, el objetivo
del presente trabajo es describir las respuestas de los SCP y
EAPS en la fase aguda de la pandemia y proponer una serie
de recomendaciones para su adaptacion a nuevas reagudi-
zaciones de la pandemia por la COVID-19.

METODOLOGIA

Para dar respuesta a los objetivos planteados se organizo
el trabajo en tres fases. Una primera fase consistente en
una revision narrativa de la literatura. Tras la extraccion de
los elementos organizativos principales, se elaboré un cues-
tionario especifico y se administr6 a expertos de cuidados
paliativos de diversas localizaciones de Espafa para describir
la respuesta organizativa en sus centros. Por Gltimo, se con-
sensuaron las aportaciones de este panel de expertos ante
escenarios futuros. Estos expertos fueron seleccionados por
ubicacién geografica y posicion en el sistema.

Revision de la literatura

Se realizo una revision narrativa de la literatura utilizando
las palabras clave: “palliative care AND covid”; “palliati-
ve care AND pandemic”; “palliative care AND humanitarian
crisis”.

Los modelos encontrados en la literatura revisada de res-
puesta a la pandemia que utilizamos han sido los de la revi-
sion de respuestas a pandemias publicadas anteriormente’® ',
hasta algunos de respuesta CP a la pandemia COVID-19 de
caracter general**' o especificos para alguna de las dimen-
siones???, La otra fuente de informacion utilizada fue el

Directorio de recursos de la Obra Social de La Caixa, que
recogio la informacion mas relevante durante los meses de
marzo a junio de 2020%.

Cuestionario y entrevista a expertos

Tras la revision de la literatura se obtuvieron diversos ele-
mentos organizativos de respuesta a la pandemia. Con ello
se elaboro una encuesta autoadministrada y semiestructura-
da con dos tablas: en la Tabla | se describe la respuesta a la
fase de crisis aguda COVID-19, y en la Tabla Il se especifican
las recomendaciones para la respuesta a la fase posterior
COVID-19. Se anadio un analisis de debilidades, amenazas,
fortalezas y oportunidades (DAFO) (Tablas Il y IV) y un apar-
tado de respuestas abiertas (Tabla V). Las areas exploradas
fueron: 1) preparacion y proteccion de equipos; 2) presencia
de los cuidados paliativos en el sistema; 3) intervencion en
pacientes agudos; 4) desarrollo de planes asistenciales; 5)
provision de medicacion esencial; 6) voluntariado; 7) docen-
cia, y 8) participacion de la sociedad.

Anadlisis de la encuesta de opinion
y percepciones de los expertos

Para llevar a cabo el analisis cualitativo de las respuestas
emitidas se han seguido los siguientes procedimientos: 1)
fase de descubrimiento (organizacion y lectura detenida de
los datos identificando temas, intuiciones preanaliticas y
posibles interpretaciones); 2) fase de analisis (segmentacion
de textos, codificacion y agrupacion en categorias); y 3) fase
de relativizacion (verificacion y contraste de los hallazgos).
Para ilustrar las categorias se han seleccionado citas textua-
les. La codificacion de las entrevistas autoadministradas se
ha triangulado entre dos de los miembros del equipo inves-
tigador buscando de este modo la fiabilidad del proceso.

RESULTADOS

Revision de la literatura

Los resultados globales de la revision rapida incluyen un
total de 61 articulos, agrupados por temas (organizacion,
aspectos asistenciales directos, psicosociales, formativos),
desde febrero hasta abril de 2020. Adicionalmente, se ha
creado un repositorio de informacién sobre atencion palia-
tiva y psicosocial COVID-19 accesible en https://obrasocia-
llacaixa.org/es/atencion-integral-enfermedades-avanza-
das-la-caixa (el listado de documentos revisados aparece
en forma de anexo en la pagina web de la revista Medicina
Paliativa).

Cuestionario y entrevista a expertos
Obtuvimos un total de 26/31 (80,6 %) respuestas,

(18/23 expertos y 8/8 autores). Describimos los resultados en
las Tablas I, Il y Il.
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Tabla I. Respuestas iniciales de servicios de cuidados paliativos y equipos de atencion psicosocial a la crisis por la

COVID-19.

Elementos

Objetivos

Actividad / Tipos de respuestas realizadas

Evaluacion del
estado equipo

Evaluar y cuidar:
estado fisico,
emocional, laboral,
del equipo

- Proteccion y apoyo

Valorar recursos
disponibles

Valorar estado y capacidad de respuesta equipo y los profesionales con mayor
riesgo

Asegurar la proteccion ante la COVID-19 (equipos de proteccion individual,
mascarillas, medidas...)

Valorar situacion emocional y estrategias de soporte mutuo

Valoracion de las caracteristicas y situacion del nicleo familiar de los miembros
del equipo

Privacidad paciente, familia y equipo

Reforzar autocuidado equipo

Favorecer el teletrabajo (adecuacion formativa y tecnologica) de los profesionales
para su proteccion y disminucion de la intensidad de exposicion al virus
Mantener las sesiones de supervision del equipo via telematica y con su psicologo
habitual

Presencia en

Atencion paliativa
y psicosocial como
uno de los

_

N

. Adaptacion a normativas generales: proteccion, limitacion acceso directo:

- Estrategias de prevencion de la propagacion y de las cadenas de contagio de la
COVID-19 en los pacientes atendidos por SCP y EAPS, en el contexto de las
directrices generales del hospital e instituciones sanitarias

- Medidas destinadas a evitar la frecuentacion al hospital y centros sanitarios

- Reducir la movilidad de los pacientes y sus familias

- Atencion virtual como alternativa a la visita presencial (visita telefénica o
videollamada)

- Promocion de confinamiento domiciliario

. Cambios organizativos con 4 objetivos:

- Mantener en lo posible la atencion paliativa a las personas atendidas por los SCP
y EAPS
Establecer una respuesta rapida a las necesidades de los pacientes criticos de la

sistema y elementos de COVID-19 y sus familias
respuestas respuesta a - Asegurar las medidas de contencion de la cadena de contagios SARS-CoV 2 para
COVID-19 y proteger a los pacientes, sus familias, el personal sanitario y la poblacion
necesidades general
- Contribuir en el conocimiento sobre la toma de decisiones basada en la
fragilidad de las personas y su influencia en las opciones de control de la
infeccion por la COVID 19 y las decisiones compartidas con el paciente, en un
contexto de incertidumbre y de recursos limitados
3. Metodologia:
- Planes de atencion disefiados en contacto con planificadores, gestores, y lideres
sanitarios y sociales
- Propuestas formulas realistas de intervencion
- Cambios en criterios y formulas de intervencion: evaluacion exprés, consultas
exprés
- Pacientes agudos con sintomatologia, impacto emocional, dilemas éticos y
necesidades complejas de aparicion aguda
- Fase aguda: - Familias con impacto aumentado por aparicion subita, mortalidad, incertidumbre
aparicion brusca de e imposibilidad de presencia
Aparicion de necesidades - Elevada mortalidad
nuevas cuantitativas y - Incertidumbre
necesidades y cualitativas - Objetivo curativo y respuesta aguda predominantes
demandas - Identificacion de - Servicios de agudos, urgencias, UCI colapsados

servicios mas
afectados

Profesionales en fase de respuesta aguda

Dilemas de asignacion de recursos centrados en la atencion mas intensiva de
quienes tuvieran mayor probabilidad de recuperacion

Proteccion y contagio

(Continua en la pdgina siguiente)
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Tabla | (Cont.). Respuestas iniciales de servicios de cuidados paliativos y equipos de atencion psicosocial a la crisis por
la COVID-19.

Elementos Objetivos Actividad / Tipos de respuestas realizadas

I. Tipologia de pacientes:

- Cambio de tipologia de pacientes

- Criterios de identificacion de necesidades paliativas y de intervencion paliativa o

psicosocial especifica para pacientes COVID

- Criterios de identificacion final de vida

- Atencion paliativa en todas las fases

- Métodos de intervencion: aumento de las virtuales, online, telefonico, entre otros
. Familias:

- Intervencion soporte adaptacion a no presencial

- Soporte en toma de decisiones ético clinicas

- Prevencion y atencion duelo

- Soporte para rituales funerarios alternativos

- Facilitacion de metodologias comunicacion online
. Servicios:

- Equipos paliativos muy activos atencion COVID o liderando COVID: PADES MUTUAM,
Madrid CCC, Hospital Clinico BCN, Hospital La Paz, Hospital de Toledo
Equipos COVID-19 como receptores SCP y EAPS. Creacion de un nuevo equipo especifico
de soporte y control de sintomas para pacientes COVID-19 hospitalario o domiciliario
- Creacion de un equipo EAPS para el soporte de pacientes, familias y profesionales en
las salas COVID-19 especificas
Integracion en las estructuras asistenciales (equipos Atencion Primaria, servicios
hospitalarios, residencias...) como segunda capa que puede atender necesidades
paliativas directa o indirectamente (formacion, discusion casos)
Participacion en comités de ética asistencial y debates éticos: protocolos extraordinarios
de proporcionalidad del nivel intervencion, aprobacion de dispositivos extraordinarios de
ventilacion mecanica, atencion a la muerte y duelo en COVID-19, adecuacion de
prioridades en las necesidades de atencion de los pacientes no COVID-19 con enfermedades
crénicas o pendientes de exploraciones, intervenciones y tratamientos, consentimientos
informados adicionales sobre el riesgo de infeccion y propagacion de la COVID-19 en
procedimientos diagnosticos o terapéuticos que no se podian posponer.

- En el ambito residencial, la existencia previa de unidad de cuidados paliativos y de un
equipo especializado con experiencia favorecio la atencion paliativa, la toma de
decisiones, y la respuesta multidimensional

IV. Unidades:

- Liderazgo UCP convertidas en Unidades COVID-19

- Cierre parcial o total de UCP para dar soporte a todas las unidades COVID-19 de nueva
creacion versus mas disponibilidad de camas de UCP para poder atender a la gran
demanda de pacientes en situacion de ultimos dias que se benefician de un modelo de
atencion paliativa

V. Hospital:

- Participacion en las estrategias hospitalarias de distribucion equitativa de recursos de
atencion. La distribucion de camas hospitalarias ha estado condicionada por la
necesidad de crear espacios de aislamiento COVID-19, hecho que ha limitado el nimero
de camas disponibles para otras condiciones

- Intensificacion de la hospitalizacion domiciliaria (evitar el ingreso si es posible, alta
precoz, etc.)

- Creacion de mini-equipos con otras especialidades (Medicina Interna, Neumologia, etc.)
para realizar cribaje de casos, dando soporte para la toma de decisiones

- Intervencion en servicios distintos (Urgencias, Emergencias, Medicina Interna-COVID, UCI)

VI. Domicilio:

- Actualizar relacion, evaluar demandas y valorar tipos de soporte (telefénico, otros)
con Atencion Primaria, residencias, hospitalizacion a domicilio, emergencias y
urgencias

- Domicilio: priorizar permanencia evitando acceso hospitales

Revisar plan de
Plan de trabajo
adaptacion asistencial y
asistencial  explorar nuevas
formas

(Continua en la pdgina siguiente)



Organizacion paliativa durante la pandemia de la COVID-19 y propuestas para la adaptacion de los servicios y programas

de cuidados paliativos y de atencion psicosocial ante la posibilidad de reactivacion de la pandemia y época pos-COVID-19

247

Tabla | (Cont.). Respuestas iniciales de servicios de cuidados paliativos y equipos de atencion psicosocial a la crisis por la

COVID-19.
Elementos Objetivos Actividad / Tipos de respuestas realizadas
Soporte a profesionales para atencion directa pacientes: control sintomas,
comunicacion, sedacion, “PDA rapida”
- Evaluar Decisiones ético clinicas, criterios y niveles de intervencion
. Soporte emocional para adaptacion

necesidades y i - P . . .
Creacion de consultas monograficas de atencion bio-psico-social para profesionales con

explorar a

nuevas sintomas COVID-19

, Call Center

formulas de . . Res .
Asistencia telematica o presencial

soporte . . n . . o
Protocolos y foros de discusion: control de sintomas, soporte emocional, informacion,
toma decisiones, PDA, criterios de triaje, sedacion, atencion familia
Evaluacion de necesidades formativas

. - Asegurar Elaboracion de kits medicacion control de sintomas
Medicacion gy iy . g oz
provision Elaboracion de kits medicacion sedacion

Voluntariado

- Revisar tipo de

Revisar intervenciones ante la imposibilidad de intervencion directa
Explorar nuevas formulas de soporte

actuacion . . . . . -
Voluntariado virtual mediante videoconferencia, soporte familiares
NUEVOS Protocolos: control de sintomas, comunicacion COVID-19, atencion familia, sedacion,
el ultimos dias, duelo...
Nuevos formatos docentes (webinars, tutoriales, “capsulas educativas”, etc.)
. docentes y de . . . :
Docencia iy Tutoriales del uso de algunos dispositivos; por ejemplo, se han hecho sobre el uso de las
- educacion y . o .
Conocimiento bombas de infusion continua
soporte R . .
. . Formacion rapida directa u online
- Directorio de 2
FeCUrsOS Infografias
Nuevas dianas de formacion: residencias, UCI, urgencias, centros de discapacidad
- Exploracion
alianzas con

otros servicios:
UCl,
emergencias,

residencias, . ..
Involucrar Contacto formal con los diferentes servicios y programas
.. otros programas . e et
otros servicios ; Modelos de intervencion distintos
rogramas Obra Social Comunidades cuidadoras
y prog Caixa (soledad,
pobreza,
inequidad,
etc.),
comunidades
cuidadoras
- Explorar Contacto con lideres comunidad
Involucrar necesidades y Medios / Prensa / Educacion sociedad
sociedad aportar Informacion / Recomendaciones de autocuidado
propuestas Recomendaciones para promover el cuidado de personas con alto riesgo y fragilidad

Respuesta inicial del sistema salud ante

vencion (confinamiento, distribucion de equipos de proteccion

irrupcion de la pandemia por la COVID-19

Ante la rapidez de instauracion, la rapidez de extension y
contagio, la virulencia y agresividad de la infeccion, la res-
puesta inicial logica ha sido la combinacion de accesibilidad y
ampliacion de servicios urgencias, criticos y unidades de cuida-
dos intensivos (UCI), con adaptacion urgente de servicios hospi-
talarios hacia las distintas formas de gravedad de la COVID-19,
alternativas a hospitalizacion convencional (creacion hospitales
en naves y hoteles) de sustitucion, asociadas a politicas de pre-

individual [EPI], distancia social, entre otros). No se priorizd
la atencion paliativa. No se desarrollé la atencion comunitaria
y primaria debido a la enorme presion de la respuesta aguda
y las dificultades de los equipos convencionales de CP y los
EAP para una reaccion rapida. Los equipos estaban afectados
por la propia pandemia, en cuarentena, con limitaciones en
la intervencion directa por las restricciones sociales, asi como
la asignacion de nuevas tareas asistenciales. Asi pues, las res-
puestas de los SCP y EAP han sido variables, en parte por la
variabilidad de su posicion prexistente en el sistema.
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Tabla Il. Pasos para la respuesta pos-COVID-19.

Paso

Objetivo

Actividad

1. Evaluacion estado
equipo

Conocer estado fisico,
emocional y laboral, pos-OVID

Autoevaluacion
DAFO: fortalezas, debilidades y requisitos para adaptarse a
COVID y pos-COVID

2. Evaluacion de
respuesta a COVID

Valorar grado de adaptacion y
respuestas a crisis

Reflexion sobre actividades, respuesta, dificultades en la crisis
Elaboracion de propuestas de respuesta a nuevas crisis y
pandemias

3. Mapeo actualizado
de necesidades y
respuestas

Conocer estado de necesidades,
los servicios, equipos receptores
previos y nuevos

Estimar cuantitativa y cualitativamente nuevas necesidades

Encuesta semiestructurada a los actores clave

Servicios, equipos: necesidades y demandas

Especial atencion a escenarios mas afectados:

 Residencias: replantear el modelo de atencion actual, con
recursos, formacion y protocolizacion, insertandola atencion
paliativa (identificacion y atencion), la planificacion de
decisiones anticipadas, la gestion de caso) y la relacion con
los equipos de soporte especializados

« Atencion Primaria

» Nuevas unidades

» Emergencias, urgencias, UCI

4. Contacto formal
con grupos de
interés

- Identificar grupos de interés
para comunicacion y perfilar
proyectos de colaboracion

- Conocer sus necesidades y
demandas

Encuesta semiestructurada a grupos de interés, servicios,

equipos: ;como podemos participar y generar colaboracion

activa?

« Situacion proactiva, identificandose con los actores que llevan
pacientes COVID-19

5. Plan de
adaptacion
asistencial

Revisar plan de trabajo
asistencial y explorar nuevas
formas

Reprogramacion plan trabajo y estrategia a medio plazo,

incluyendo:

a Mantener y actualizar metodologicamente las actividades

previas (por ejemplo, soporte telematico, soporte telefonico,

etc.), incorporando lo experimentado / aprendido

Identificar nuevas areas de necesidades en las que el

COVID-19 ha generado:

« Impacto en familiares y duelo

« Impacto en profesionales

» Cronicidad + COVID-19

» Necesidades sociales (soledad, pobreza, impacto social) y
programar respuesta paliativa, psicosocial y espiritual
especializada

¢ ldentificar nuevos pacientes, actividades y métodos de
intervencion

d Nuevos servicios receptores (residencias, servicios de agudos,
urgencias, etc.)

e Reorganizar voluntariado, incorporando nuevas formulas de

intervencion, nuevas tipologias de voluntarios

Identificar nuevos grupos de interés y alianzas: EAPS,

comunidades cuidadoras

g Preparar respuesta a nuevas crisis, incorporando lo aprendido

o

-+

6. Soporte
profesionales y
equipos

Evaluar necesidades y explorar
nuevas formulas

Plan de trabajo soporte impacto en profesionales

Evaluar necesidades, demandas de soporte, ayuda a toma
decisiones

Grupos balint

7. Docencia,
recomendaciones

Nuevos contenidos docentes y
de educacion y soporte

Plan docente incorporando nuevas necesidades

Nuevos targets: de los servicios afectados (atencion primaria,
residencias, agudos)

Nuevos contenidos: COVID-19, aspectos éticos

Formulas docentes telematicas

(Continua en la pdgina siguiente)
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Tabla Il (Cont.). Pasos para la respuesta pos-COVID-19.

Paso Objetivo Actividad
- Contacto formal con los diferentes programas de comunidades
8. Involucrar otros Explorar alianzas: otros cuidadoras
servicios y programas La Caixa (soledad, - Involucrar con la dptica de la salud a otros colectivos
programas etc.), comunidades cuidadoras profesionales que también velan por la salud de sus colectivos y
ello les inspire a promover salud en la sociedad
- Identificar lideres de grupos vulnerables
- ldentificar actores de respuestas ante la COVID-19
9. Involucrar Explorar necesidades y aportar - Contacto con lideres comunidad: evaluar nuevas necesidades y
sociedad propuestas demandas sociales: duelo, soledad, pobreza, impacto

- Contactar con programas existentes de comunidades cuidadoras
- Proponer nuevas formulas de respuesta a necesidades

- Atencion paliativa psicosocial
como uno de los elementos de
respuesta a la pandemia por

0 [EEiE T G COVID-19 y necesidades

- Contacto con planificadores sanitarios y sociales

- Reformular el compromiso y posicion en el sistema

- Atencion paliativa y psicosocial como derechos y uno de los ejes
de la respuesta

sistema - Esfuerzo educacional profesional y social sobre los elementos

- Atencion y soporte a duelo,
profesionales y vulnerables en
la cartera de servicios

clave de la atencion paliativa
- Debate ético sobre el abordaje paliativo durante la pandemia

por la COVID-19

Tabla Ill. Analisis DAFO de la respuesta de los equipos de cuidados paliativos en la pandemia por COVID-19 (I).

Debilidades / areas de mejora

Amenazas

- La presencia e influencia de los cuidados paliativos en la toma
decisiones politicas sanitarias son débiles

- Escaso reconocimiento administrativo de las plazas
especificas, o inexistencia de los cuidados paliativos como
especialidad, y su escasa presencia académica formal

- Estructura limitada de los servicios

- Actitudes:
» Estacionados en la “zona de confort” de pacientes

terminales cancer en nuestros servicios

Poca flexibilidad

Ausencia de espiritu lider por parte de responsables de CP

» Poca formacion en competencias de liderazgo

Ausencia de vision de las oportunidades mismas que la

pandemia puede generar

Victimismo, posicion pasiva de queja

» Formativa: nuevas necesidades y tipologias, nuevas
formulas de trabajo que requieren formacion

» La mayoria de equipos de CP realizando trabajo telematico

Otros profesionales han asumido la intervencion paliativa

presencial

» Escasa presencia y visibilidad social y sanitaria

Por otra parte, con un sistema de salud colapsado, los
pacientes cronicos complejos y avanzados no-COVID, tradi-
cionalmente atendidos por SCP y EAP, han sufrido las limi-
taciones de acceso al sistema convencional.

En el sistema de atencion psicosocial y comunitario de
voluntariado también han ocurrido hechos similares, con una
primera fase de paralizacion y, posteriormente, el desarrollo

- Protagonismo curativo y preventivo como respuesta

prioritaria, especialmente en fases iniciales

Nuevo escenario en un contexto de predominio

hospitalario, caracter agudo, urgente y a veces de corta

duracion del problema sanitario. Profesionales de CP o

los EAPS poco demandados

Ocasionalmente, las indicaciones originales para el

triaje y seleccion de pacientes candidatos para UCI no

contemplaban frecuentemente indicaciones de enfoque

paliativo de control de sintomas, confort y alivio en los

no candidatos

- Oferta de psicologos ofertada por la administracion,

colegio de psicologos, colegio de médicos y voluntarios

La tarea asistencial de los SCP y EAPS la han realizado

los profesionales de otras especialidades

Atencion paliativa basica por servicios generalistas

seguin posibilidades de respuesta y limitacion en

recursos, de formacion y protocolos

- Indicios de utilizacion no protocolizada y de los
llamados “kits de sedacion”, como respuesta de equipos
sin formacion especifica y presion emocional y
asistencial

de iniciativas espontaneas de soporte a pacientes y familia-
res y profesionales.

En la Tabla | se describen las respuestas especificas. Como
se puede observar, estas han sido muy variables en funcion
del estado del equipo, su capacidad de reaccién y adapta-
cion y su presencia previa en el sistema. Su capacidad de
influencia en la respuesta y en relacion con otros servicios
ha variado desde el liderazgo a la marginalidad.
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Tabla IV. Analisis DAFO de la respuesta de los equipos de cuidados paliativos en la pandemia por COVID-19 (ll).

Fortalezas

Oportunidades

- Experiencia asistencial en atencion integral de =
personas con enfermedades avanzadas
Experiencia en atencion de pacientes complejos, -

familias y equipos

Experiencia en toma de decisiones ético clinicas, la -
planificacion de decisiones anticipadas

Experiencia de trabajar bajo incertidumbre =
- Diversidad de servicios y programas

Reputacion en la sociedad y sistema -
Posicionamiento social y sanitario con capacidad
influencia en la respuesta a la crisis -

- La relacion con la comunidad

La crisis por COVID-19 ha permitido visualizar las situaciones de

necesidades, objetivo tradicional atencion paliativa y psicosocial

Visualizacion social del duelo, de la necesidad de “morir bien”,

del acompanamiento en la soledad y de la fatiga por compasion

Los CP pueden posicionarse como lider para respuestas potentes

e innovadoras

La pandemia puede activar la puesta en com(n de estrategias

integradas entre varios programas

Nuevos modelos de organizacion y cooperacion con otros equipos

o unidades

Nuevas areas con necesidades paliativas: UCI, urgencias,

unidades COVID, residencias

- Necesidades de formacion en atencion paliativa, aspectos éticos
y técnicas de comunicacion

- Sociedad vulnerable. Oportunidad para reflexionar sobre la
necesidad de planificacion de cuidados anticipados

- Muerte tangible. Necesidad de una comunidad compasiva

Tabla V. Categorias emergentes de los comentarios de los expertos consultados.

Categorias emergentes

Analisis de los principales comentarios

Participacion de los equipos
de cuidados paliativos y
atencion psicosocial e
integracion en los recursos
sanitarios

Experiencias semejantes salvo por variantes relacionadas con la organizacion de la atencion
segun el territorio

Importancia de la integracion en las instituciones y referenciados en los diferentes recursos
del sistema sanitario y social de la comunidad

- Conveniencia de ofrecer una atencion integral a todas las personas con necesidades de

atencion paliativa y/o en situacion de final de vida, independientemente del recurso en el
que se encuentren

En general, equipos alejados de la realidad sanitaria por decisiones jerarquicas y
organizativas, en algln caso aislado también por decision propia

Baja participacion y en algunos casos ha quedado incluso anulada y siendo sustituida por
otras especialidades médicas que carecen de formacion especifica para asumir de forma
exclusiva este tipo de atencion integral psicosocial

Capacidad de los
profesionales para
adaptarse a la situacion

Destacan la competencia en valores junto con las técnicas de los profesionales de cuidados
paliativos y atencion psicosocial. Se refuerzan su voluntad y capacidad de adecuacion a las
nuevas necesidades acontecidas

Han elaborado material didactico e informativo, aunque no han llegado al publico ideal y no
ha sido consultado por los propios equipos de CP y EAPS

Han respondido desde el inicio con fuerza y profesionalidad integrando también las emociones
de miedo, tristeza, rabia, impotencia, etc., generadas por la situacion. Emociones a las que va
a ser necesario realizar un seguimiento y ofrecer soporte en caso de ser preciso

Capacidad de los pacientes
y familias para adaptarse a
la situacion

Tanto pacientes como familias han comprendido la gravedad extrema de esta situacion y se
han adaptado y aceptando los cambios y nuevos modelos de atencion resultantes. Se
cuestionan qué ocurrira si la situacion se prolonga o repite

Adaptacion del modelo de
atencion

Se ha visto directamente afectado, sobre todo en un cambio de modalidad de atencion que
ha pasado, en la mayoria de casos, de ser presencial a telematica. Si bien este aspecto se
valora como una accion necesaria y adaptativa para un primer momento, los expertos
inciden que cabe replantear y analizar sus beneficios a largo plazo al considerase que pueda
ser insuficiente en funcion del momento en que se encuentre la persona enferma

Oportunidades y posible
generacion de cambios para
la mejora de la calidad de
la atencion

Necesidad de revisar los modelos actuales de atencion para adaptarlos, protocolizarlos y
difundirlos de forma que pueda visualizarse y legitimarse la labor de los profesionales de
cuidados paliativos y de la atencion psicosocial en cualquier ambito o territorio, alcanzando
asi una mayor cobertura y pudiendo de este modo ofrecer una atencion integral, integrada
y de calidad a todas las personas que lo necesiten, ya sean personas enfermas y/o sus
familias y/o profesionales de otras disciplinas
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Pasos adaptacion fase postaguda

Dentro de las respuestas obtenidas del grupo de expertos,
se obtuvieron una serie de factores que se han plantean
como relevantes a la hora de elaborar nuevas propuestas
organizativas para la adaptacion a la fase postaguda de la
pandemia. Entre estos factores destacan (Figura 1):

1. Incertidumbre sobre la evolucion temporal de la crisis

y riesgo de nuevos brotes.

2. Aparicion de nuevas necesidades:

- Tipologias distintas de pacientes agudos, subagudos
y cronicos.

- Atencion paliativa provista por servicios diferentes
(atencion primaria, urgencias, agudos UCI y residen-
cias).

- Aumento de necesidades de atencion del duelo com-
plicado.

- Aumento de necesidades de sobrecarga emocional
en los profesionales sanitarios (fatiga por compasion,
burnout, ansiedad, conciliacion familiar, sobreidenti-
ficacion con colegas afectados, por ejemplo).

3. Incremento de necesidades sociales, economicas,
relacionales, entre otros, especialmente en personas
mayores:

- Duelo y rehabilitacion de los equipos y organizaciones.

- Aumento de la necesidad de rehabilitacion de las
secuelas por COVID-19: salud mental, fisica.

- Consecuencias derivadas del retraso diagnostico, la
evolucion o descompensacion de patologias cronicas
previas.

- Posible aparicion de “clusteres” de necesidades aso-
ciadas a la enfermedad avanzada: asociacion de due-

N 1.2 Oleada:

$ % ¥ < *
“r) -
\ p (2 L B

2.2 Oleada:

IMPACTO DEL COVID SOBRE LA SALUD

1.2 Oleada:

Recuperacion pos-UCI

lo + soledad + pobreza + aislamiento + enfermedad
avanzada.

Evaluacion cualitativa de percepcion de
capacidad de adaptacion al reto COVID-19

Los resultados principales de las opiniones recogidas
en el analisis DAFO los podemos observar en las Tablas
1y Iv.

Requisitos adaptacion y éxito: liderazgo,
compromiso y actitudes como factores mds
determinantes

Dentro de las respuestas aportadas por el grupo de exper-
tos se expusieron algunas caracteristicas que deberian tener
o desarrollar los equipos para poder afrontar la nueva época
pos-COVID-19. Entre ellas destacaban:

1. Estado del equipo y recursos, y autoevaluacion de
respuesta a la COVID-19.
2. Liderazgo, autoestima, actitud positiva, proactiva,
propositiva y abierta.
3. Posicion en sistema de expertos en atencion paliativa,
psicosocial y espiritual.
4. Flexibilidad, adaptacion al cambio y propuestas inno-
vadoras.
Vision de oportunidad versus amenaza.
6. Confianza, colaboracion y solidaridad con otras dis-
ciplinas y equipos en la elaboracion de respuestas.

b

Mortalidad y morbilidad inmediatas por COVID-19

Sindrome de estrés postraumatico,
burnout, enfermedad mental, impacto
de la crisis econdmica y las
desigualdades sobre la salud

/ Pacientes urgentes no-COVID,
demorados por restriccion de recursos

7195 il

3.2 Oleada:
Impacto de la innterrupcion de la
| atencion en endermedades cronicas

TIEMPO

Figura 1. Modelo evolutivo de necesidades durante la pandemia por COVID-19 (Meneu y cols.?’.)
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7. Aumentar visibilidad frente a los profesionales, ges-
tores y medios de prensa.
8. Vision de sistema y comunidad.
9. Evaluacion y analisis bioético de la respuesta.
10. Conocimiento de procesos de innovacion y de imple-
mentacion.

Las acciones a implementar en la fase
postaguda (Tabla Il)

En la Tabla Il se recogen algunas de las propuestas reco-
mendadas para implementar posfase aguda de la COVID-19
y para afrontar nuevas reagudizaciones de la pandemia. En
la elaboracion de propuestas se debe tener en cuenta:

1. Valoracion de la capacidad de respuesta a la fase agu-
da y situacion equipo (recursos, personas, etc.).

2. Analisis de las nuevas necesidades: tipologia de
pacientes, atencion duelo, impacto profesionales.

3. Compartida con grupos de interés (servicios y equipos
receptores, profesionales-clave).

4, Contacto con lideres sociales y programes comuni-
tarios.

Para elaborar propuestas:

5. Sobre como preservar las funciones previas del equi-

po.

6. De nuevos targets de pacientes, familias y profesio-
nales.

7. Nuevos escenarios: residencias, servicios urgencias y
ucl.

8. Nuevas férmulas de intervencion telematicas, online,
grupales, etc.

9. Interaccion con programas sociales (comunidades cui-
dadoras, etc.).

10. De respuesta a nuevas crisis humanitarias o pande-
mias.

Comentarios de los expertos

Se ha realizado un analisis de contenido tematico a partir
de la transcripcion literal y sistematica de la informacion
obtenida en las encuestas abiertas autoadministradas rea-
lizadas a los expertos en cuidados paliativos y atencion psi-
cosocial, obteniendo comentarios especificos de 17 de los
26 expertos que han colaborado (Tabla V).

DISCUSION

La crisis por la COVID-19 origind una respuesta inicial-
mente centrada en la proteccion al contagio y los servicios
agudos hospitalarios, mas tarde desplazada hacia la atencion
primaria, y en la que la atencion paliativa aparecié en una
segunda fase de manera espontanea, no siempre liderada
por los equipos especificos.

La respuesta a la crisis de la COVID-19 de los SCP y EAPS
ha sido variable, desde el liderazgo activo de la atencion
paliativa a otras menos activas, o con uso mayoritario de la
intervencion telematica. Esta ultima posicion ha sido mayo-
ritaria en los EAP, y principalmente en los programas de final

de vida y soledad y en los de comunidades compasivas (en
todos aquellos que se basaban en la intervencion presen-
cial de voluntariado o de actos sociales). Constatamos que
un grupo mayoritario de lideres consultados expresa quejas
sobre el rol escaso de los SCP y EAP en la respuesta a la
crisis, liderada por servicios de agudos inicialmente y de AP
posteriormente, mientras que otro grupo en cambio, expresa
una posicion proactiva positiva.

Cabe destacar la importancia de la posicion previa en
el sistema, la capacidad de influencia y la relacion pre-
via con otros servicios como factores determinantes de la
capacidad de reaccion y la presencia en la crisis COVID-19,
con rango amplio desde el liderazgo de la respuesta a la
marginalidad, asi como la flexibilidad, la adaptacion y la
capacidad de generar nuevas formulas de intervencion y
nuevas alianzas que respondan a nuevas necesidades y
demandas como un factor clave para aprovechar y lide-
rar las oportunidades que la crisis COVID-19 abre para la
atencion paliativa.

Se destaca la crisis por la COVID-19 como una experien-
cia que ha mostrado grandes necesidades no cubiertas de
atencion paliativa, con respuestas activas espontaneas
individuales o colectivas, de profesionales o sociedad, asi
como necesidades emergentes a medio plazo como las del
duelo complicado, las secuelas fisicas y psicoldgicas de la
pandemia y las sociales, con aumento de situaciones de vul-
nerabilidad. También ha mostrado necesidades en servicios
como las residencias u otros de agudos, que abren nuevas
perspectivas. Existe también incertidumbre sobre la evolu-
cion de la pandemia.

En general, ante estos retos de necesidades, se abren
oportunidades de nuevas tipologias de pacientes o de ser-
vicios (residencias, urgencias y UCI), de modelos de inter-
vencion (telematicos), de desarrollo de areas como la del
duelo, el soporte de profesionales, y también de comunida-
des compasivas. Para responder activamente a estos retos,
los SCP y EAPS requieren liderazgo, flexibilidad, adaptacion
y compromiso, y deben reordenar y adaptar los servicios en
colaboracion con los demas elementos del sistema.

Limitaciones de este articulo

La revision de la literatura no ha sido sistematica por
razones de premura, y la consulta a lideres seleccionados
con criterios territoriales y de presencia en CP y EAPS ha
sido elaborada y ejecutada también con urgencia. Con todo,
refleja las distintas opciones de respuesta, y propone requi-
sitos, criterios, y métodos para la adaptacion posterior. Debe
ser complementado con una revision mas sistematica y un
estudio descriptivo que describan con mayor exactitud las
respuestas y los retos de futuro.

Impacto para la practica y la definicion de
estrategias

Este articulo parte de una propuesta compartida. Ha sido
disefado y realizado con criterios de participacion y de
respuesta rapida ante la crisis COVID. Sus limitaciones mas
relevantes provienen de la necesidad de una reflexion ante
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la crisis, que permitiera una descripcion de las respuestas
iniciales de los SCP y EAPS basadas en las experiencias nacio-
nales y la literatura accesible (Tabla 1), asi como una pro-
puesta metodolodgica (Tabla Il) evolutiva sobre como elaborar
medidas de adaptacion a la nueva realidad pos-COVID-19.
Estos hechos son considerados en conjunto como una opor-
tunidad para los CP y la atencion psicosocial.

Asimismo, de esta reflexion se proponen medidas especi-
ficas para cada servicio y elementos que deben tenerse en
consideracion para elaborar politicas de respuesta ante la
crisis por la COVID-19 u otras situaciones de crisis humani-
tarias.

*Listado de revisores externos (por orden
alfabético)

Alberto Alonso, Juan Pedro Arbizu, Jaime Boceta, Helena
Camell, Carlos Centeno, Emma Costas, Teresa Donada, Julio
Gomez Cafedo, Rafael Gomez Garcia, Joaquim Limonero,
Mercé Llagostera, Antonio Llergo, Paco Lopez-Espinosa,
Jorge Maté, Dolors Mateo, Teresa Mateu, Alberto Melén-
dez, Rafael Mota, Paco Vara, Sebastia Santaeugenia, y Lori
Thompson.

Este trabajo ha contado con el soporte de Sociedad Espa-
fola de Cuidados Paliativos (SECPAL) y Societat Catalano-
Balear de Cures Pal:liatives.
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