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Big compassionate eyes; we go back to the future
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Siempre imaginé los cuidados paliativos con rostro de mujer
de ojos grandes y compasivos; vestida de ropas sencillas,
dedicada a amar a quien se debe por vocacion, oliendo a lim-
pio y a respeto; con el alma en carne vida; sonrisa amable,
asumiendo y comprendiendo el dolor, gozando de la opor-
tunidad de vivir para aliviar en cada segundo a todo el que
nos rodea; dulzura sin demora y sin prisas, sin restricciones;
firme siempre adn sin saber de coordenadas en el camino
que lleva al principio importante de las cosas.

Los sentimientos buscan respuestas logicas en la inesta-
bilidad de las grandes crisis de identidad. La crisis no ha sido
solo una cuestion econémica: la falta de rumbo y de alterna-
tivas mas costo efectivas ha minado de manera importante
la confianza del sistema en si mismo, ganando enteros de
escepticismo y desmotivacion entre los profesionales. Sin
dinero, sin rumbo, sin ganas: la triada de las tormentas
perfectas.

Aturdidos entre los paréntesis de la escasez y la falta de
lideres con vision alentadora, a menudo nos hemos vuelto
a sentir agraviados por sistemas de salud que presentan sus
respetos al bien morir espetando «contigo pero sin ti»... En
un sistema aristocratico y egolatra como el de las especiali-
dades sanitarias, cada cual busca su refugio. Tal vez también
este juego de tronos nos hizo perder el enfoque correcto y
aislarnos alin mas en la corte de un reinado sin remedio.

Los sistemas sanitarios que no dan su sitio a los cuida-
dos paliativos es porque miden erroneamente (con o sin
intencion) el resultado de su actividad. Cuando se pierden
los equilibrios y lo que especialmente aporta es recortado,
cuando se ignora lo que puede salvar al sistema desde su
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economia y desde su propio significado, solo caben 2 sali-
das: o hacernos eco del «suicidio insistido» (ayudados por
los que amorosamente nos regalan cicuta) o apostar por
nuestro renacimiento, clarificando con serenidad nuestro
nuevo futuro. Para la siguiente etapa necesitamos renovar
la Mision, la Motivacion y el Método.

Si los sistemas de salud comprenden la manera adecuada
de atender el final de la vida, daran con la clave para afron-
tar la nueva redireccion que requieren los programas de
atencion a los enfermos cronicos complejos. En marzo de
2015 se presentaba en el Congreso Internacional de Atencion
Integrada en Edimburgo, la nueva Estrategia de la OMS que
aboga por la «Atencion Integrada Centrada en la Persona».
Este nuevo paradigma para atender las enfermedades croni-
cas supone un marco de oportunidad para el nuevo arranque
de los cuidados paliativos: primero, porque estan llamados
a convertirse en su modelo demostrativo' y segundo, porque
permitira reorientar el modelo paliativo hacia la senda que
nunca debid perder.

Ofrecer cuidados paliativos desde una perspectiva inte-
grada dara a los sistemas de salud la formula a seguir para
el resto de los programas destinados a ofrecer los cuidados
que requieren las enfermedades cronicas antes de afrontar
el final de la vida. Y eso concierne al 80% del gasto sanitario
actual. El mundo ha entendido que tiene que redisenar los
cuidados que necesita. Muchos de los matices diferenciales
que distinguen a los cuidados paliativos estan llamados a
reformular las prioridades de los sistemas de salud en todos
sus servicios y prestaciones. El pobre control sintomatico,
los gastos excesivos en polifarmacia y las reacciones adver-
sas que supone abordar el sufrimiento de nuestros pacientes
con actitudes solo farmacologicistas’ exigen que la nueva
medicina reniegue del mundo sobremedicalizado y reclame
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la dignidad en la atencion a las personas como uno de sus
principios fundamentales®. El privilegio de ser escuchado y
considerado, valorando quién es cada cual y el rol que cum-
ple hasta el ultimo momento, se convertiran en principios
innegables de la atencion sanitaria.

Convence quien cree en si mismo. Los cuidados paliati-
vos han de volver a las bases, a sus principios. Regresar para
coger impulso y volver con fuerza a pelear por un futuro. De
alguna forma, no hay realizacion sin suefos. Nuestra actitud
debe retomar la rebeldia, la garra de los valores puros que
inspiran la empatia y la entrega por aliviar a cada persona
que sufre. Hemos de redefinir y reconocernos en el nosotros.
Retomar el espiritu de pertenecer a una tribu que lucha por
unos principios compartidos. Hemos de empoderar adecua-
damente a la nueva generacion. Hablar del manana es volver
a redescubrir la vocaciéon compartida de cuidar.

Al tiempo que sembrar desde el alma, hemos de invertir
en mejorar nuestra aptitud y asimilar argumentos y meto-
dologias mucho mas estructuradas para esgrimir el arte y
el método del liderazgo®, la sistematica aplicada para la
mejora de la calidad de nuestros servicios, la sensibilizacion
social eficaz y la irrefutable demostracion de la eficiencia
que aportamos al sistema.

Los cuidados paliativos han dejado de tener solo una
consideracion ética, para tener mas que nunca importancia
desde la consideracion econdémica que suponen al sistema’.
Los cuidados paliativos domiciliarios han mostrado amplia-
mente su capacidad de aportar eficiencia y ahorro desde
hace afios® '°. Los cuidados paliativos hospitalarios también
han mostrado cémo reducen en si los costes de atencion al
final de la vida'"'?, cuantificandose en disminucion de estan-
cias hospitalarias y en costes por proceso'®. Hay referencias
historicas que demuestran que invertir en redes regionales
de cuidados paliativos mejora la eficiencia global en regio-
nes enteras en la atencion a los pacientes al final de la vida™.

Hablar del futuro de los cuidados paliativos es hablar de
eficiencia con cifras en la mano y entender que esto movera
las inversiones sin que ello signifique disminuir la calidad
de los cuidados. Hemos de implantar modelos de gestion
que permitan demostrar el valor que los cuidados paliativos
verdaderamente aportan. Se trata de perseguir el analisis
horizontal del consumo de recursos a lo largo de todo el
proceso de atencion del paciente y de crear matrices capa-
ces de poner a trabajar conjuntamente a financiadores y
proveedores como un equipo, con contratacion por paque-
tes de servicios que permitan la transferencia del riesgo y la
gestion clinica real, que alnen los diferentes tipos de recur-
sos de cuidados paliativos en redes coordinadas y sinérgicas,
y que demuestren su impacto en términos de resultados fina-
les. Hemos de garantizar que nuestros recursos de cuidados
paliativos se estructuren y organicen de manera excelente
para proporcionar unos cuidados exquisitos. Necesitaremos
sistemas de mejora continua de la calidad, capaces de trans-
formar de manera real la estructura y el funcionamiento
de nuestros equipos, permitiendo ahorros cuantificables en
millones de euros a los financiadores y en incrementos de
facturacion a los proveedores: los nuevos modelos de gestion
lo permiten porque identifican los margenes de la ineficien-
cia previa. Hemos de trabajar en modelos de gestion capaces
de unir la calidad en la atencion clinica con la transparencia
en los resultados reales que se obtengan. Eso reque-
rird contratos de gestion orientados a resultados finales,

financiacion per capita corregida por actividad, contratos
de gestion que velen por la efectividad en el control sinto-
mas, la calidad de vida y la eficiencia (la complejidad de
cada caso en recursos de capacitacion creciente).

Pero lo que marcara un nuevo orden de las cosas sera
la inclusion de los servicios sociales y de la comunidad en
el futuro modelo de atencion integrada al final de la vida.
Los sistemas sanitario y social han de trabajar unidos, ofre-
ciendo paquetes de servicios que ayuden a la comunidad y
a los cuidadores a atender adecuadamente las necesidades
de los pacientes. Esto supone invertir el orden en el que
habitualmente hemos hecho las cosas.

Desde esta vision, completar la atencidn sanitaria con
una adecuada atencion social en cuidados paliativos no sera
un elemento de excelencia sino un requisito. Como vatici-
naban hace anos: «La inclusion de los servicios sociales es el
camino natural de expansién de los cuidados paliativos»'>.
A medida que aumenta el avance de las enfermedades sin
curacion, crece el nivel de dependencia y la necesidad de
cuidados personales de los pacientes. Cuando el paciente
carece de la red social de apoyo adecuada (conocida como
«red de cuidados informales»), se requieren mas cuidados
profesionales («formales») que ayuden al paciente a desa-
rrollar sus actividades basicas e instrumentales en casa, en
el largo entreacto de los cuidados sanitarios. La cada vez
mayor escasez de redes de cuidadores familiares o vecina-
les, requerira de cada vez mas cuidadores profesionales. A su
vez, no disponer de la cantidad ni de la calidad de cuidadores
profesionales (sociales) necesarios, implicara un sobrecoste
de los recursos sanitarios inalcanzable, consecuencia de la
carencia de cuidados personales y domésticos. Como conse-
cuencia, el sobregasto sanitario conllevara un mayor déficit
que impedira la inversion necesaria de presupuestos publi-
cos en servicios sociales. Y este razonamiento circular cuyo
fin supondria la quiebra final de los sistemas de cuidados a
medida que crezcan las necesidades de la poblacion, solo
podra ser revertido invirtiendo en modelos de implicacion
ciudadanay en el desarrollo de servicios sociales que ocupen
adecuadamente su funcion complementaria.

Cuando se trata de planificar incorporando cuidados
sociales a los sanitarios, se advierte que el conjunto de ser-
vicios que debe ofrecer un programa regional de cuidados
paliativos integrado debe duplicar las inversiones actua-
les sanitarias, pero en especial invirtiendo en los servicios
sociales'®. Esto supondria doblar la inversion necesaria de 2
millones y medio de euros por millon de habitantes y afno a
5 millones de euros por millon de habitantes y afo. Pero sin
duda, esto supondra eficiencias y ahorros mucho mayores
que los actualmente alcanzados con intervenciones sanita-
rias aisladas.

La verdadera equidad y efectividad se alcanza con el tra-
bajo de la comunidad que cubre los matices diferenciales
de cada realidad social. El verdadero cambio social vendra
de la mano de la comunidad sensibilizada, de una sociedad
implicada en cuidar de sus seres queridos'’. El concepto de
implicacion de la comunidad en los cuidados al final de la
vida ha vuelto para quedarse como parte fundamental del
futuro modelo de provision de servicios y es un fendmeno
internacional al que responde la creacion de la nueva socie-
dad Public Health and Palliative Care International (PHPCI)
que habra celebrado su segundo congreso internacional en
mayo de 2015 en la ciudad de Bristol. Numerosas iniciativas
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promueven el desarrollo de proyectos o movimientos mas
o menos estructurados relacionados con estos conceptos'®.
Se trata de capacitar a la sociedad para implicarse en la
compaiia y cuidados al final de la vida como un hecho
propio’®. Una buena muerte puede ser un hecho saludable y
la sociedad debe entenderlo.

Salvo excepciones, no nos ensefaron a trabajar con la
comunidad. Se requieren métodos desde fuera y hacia fuera
del sistema de salud propiamente dicho. Se necesita socia-
lizar y poner en valor el compromiso con el cuidado de
nuestros familiares y vecinos hasta su final; deshaciendo
miedos y tabues, revitalizando la solidaridad y reconociendo
la labor de todos los que comiencen a entender la importan-
cia de contribuir mediante su aportacion social de cuidar a
los demas. No como profesionales sino como personas; seres
humanos solidarios, reconstruyendo una nueva sociedad de
valores. Posibilitando a la gente a que contribuya en su vida
diaria a ayudar a los que mas lo necesitan.

Se trata de abrir los cuidados paliativos a una forma mas
amplia de presentarlos y de entenderlos, removiendo estig-
mas, miedos y barreras. La importancia de la participacion
comunitaria y su entorno, evitando la pornografia del sufri-
miento y el morbo de la muerte e iluminando la manera
de entender el periodo final como un hecho normal de toda
vida, sin duda traera el concepto Hospice a la cultura latina,
que nunca lo acepto de pleno derecho. No hablamos de
renunciar a la ciencia sino de ampliar su concepto. Se trata
ahora de «socializar» en vez de «hipermedicalizar». Con la
ayuda de los mejores profesionales sanitarios capacitados
y exquisitamente formados, pero haciendo participe a la
comunidad.

Nuestra nueva realidad, nos ofrezca esta nueva oportu-
nidad. Crear entornos que faciliten la expresion emocional
personal y socialmente facilitarda que muchas vivencias
hagan brotar la serendipia de reencontrarnos con nosotros
mismos. Sera el nuevo «Hospice as a HUB»: el hospice como
lugar de encuentro y participacion de la comunidad, nlcleo
de generacion de bienestar a quienes mas lo necesitan; tanto
para los que reciben cuidados, como para los que ofrecen
compania®.

En el Gltimo congreso de Cuidados Paliativos de la SEC-
PAL celebrado a final del 2014, el profesor Eduardo Bruera
trascendioé con la que probablemente llegue a ser una de
sus conferencias mas hermosas: le pidieron que hablara del
«futuro y la innovacion de los cuidados paliativos» y para
sorpresa de muchos y regocijo de todos, volvio a la esencia
misma que los vio nacer. Bruera hablé con inspiracion, rotun-
didad cientifica y con ilusién, de la importancia de la actitud
y de la manera de entregar nuestra atencion al paciente. Fue
toda una oda a los detalles que hacen importante la ciencia
y el arte de cuidar.

Todos y cada uno de los elementos comentados confor-
man la agenda y el reto de los cuidados paliativos: volver
a creer en objetivos comunes, atencion integrada, vocacion
de cuidar, eficiencia para la gestion, métodos para la calidad
de nuestros recursos y movimientos sociales que devuelvan
a la persona y la comunidad la participacion en el final de
su propia vida.

Ojos grandes y compasivos miraos en el espejo: «gracias
pasado, por tus lecciones; querido futuro, estamos listos».
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