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INTRODUCCIO

El metge de familia (MF), el diplomat en infermeria i el treballador social son els professionals
sanitaris més propers a les persones que viuen a la comunitat. Cequip d’atencié primaria
(EAP) realitza tasques d’educaci6 sanitaria, medicina preventiva i curativa.

L'atenci6 primaria (AP) és el primer esglad per a I'atenci6 de totes les malalties. La proximitat
al'equip sanitari, la confianga del malalt vers I'EAD el coneixement per part de I'EAP de les
caracteristiques fisiques i psiquiques del pacient, i del seu entorn familiar i social faciliten el
maneig dels diferents aspectes de cada patologia.

Quan es diagnostica una malaltia oncologica a un pacient tots aquests aspectes esdevenen
encara més importants, donat que el procés de diagnostic i tractament és llarg, tecnificat i
molest. A més, la malaltia té un conjunt de connotacions socials molt importants: pors,
necessitat d’amagar, sentiment de culpa, etc. Tot aix0, envoltat de la inseguretat que té el
pacientila familia envers el diagnostic definitiu (i el seu pronostic), fa que I'equip d’atencié
primaria tingui un paper clau en la seva atencio.

Lobjectiu terapeutic principal és el del benestar del pacient i la familia.

Segons l'estudi “Morir de cancer a Catalunya” (380 enquestes a familiars de pacients
oncologics), el 30% dels pacients moren al seu domicili, i el 70% a I'hospital. Els equips que
han intervingut en el seu procés de tractament ha estat anic en el 62% (hospitalari 70%,
atencio primaria 18%), i maltiple (més d'un equip) en un 38%.

I’ EAP atén de dos a cinc pacients terminals a I'any.

FASES DE UATENCIO PRIMARIA AL PACIENT ONCOLOGIC
Podem distingir diverses fases i funcions en I'atenci6é d'un pacient oncologic (vegeu taula 1).

Fase 0- Prevencio i diagnostic precog

Latencié primaria desenvolupa el Programa d “activitats preventives i de promocio de la
salut (PAPPS), on s’aconsellen una serie d’activitats i mecanismes d’avaluacié que permeten
coneixer el seu grau de compliment. Aquestes activitats preveuen el cribratge del carcino-
ma de cervix, endometri i mama.
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Taura 1. Funcions D L'EAP EN LES DIFERENTS FASES D’ ATENCIO AL PACIENT ONCOLOGIC

FASE

TASQUES ESPECIFIQUES

TASQUES COMUNES

0
Prevencio i cribratge

-PAPPS : Recomanacions
-Cribratge per diagnostic precog

- Sospita i fins i tot diagnostic

1 o

Diagnostic -Pr0\'/es c.(’)mpleme.ntfmes‘
-Derivacio a especialista i/o cen-
tre hospitalari

2 -Compartir decisions amb

Tractament actiu

I'especialista
-Afavorir el compliment del
tractament
-Detectar i tractar efectes
secundaris

- Sospita de metastasi o recidiva

3

Seguiment local .
-Proves complementaries
-Derivaci6 al seu equip o centre
de referéncia

4 -Cures pal‘liatives

Terminal -Atencié a la familia, espe-
cialment al cuidador principal
-Atenci6é continuada, a domicili,
(valoraci6 de sollicitud d’equips
de suport -PADES-)
-Valoraci6 de necessitat d'ingrés

5 Suport a la familia: atencio al dol

Post exitus (especialment al cuidador prin-

cipal)

- Tractament dels simptomes

- Aclarir dubtes,explicar,
aconsellar

- Atenci6 al dilema familiar:
informar el pacient o no

- Suport psicologic al pacient
i la familia

- Gesti6 d’incapacitat tempo-
ral (si procedeix)

- Tractar patologia intercu-
rrent (a la consulta i a

domicili)

- Atenci6 a altres problemes
del pacient

- Connexio de recursos

FASE 1- PROCES DIAGNOSTIC

Sovint el primer simptoma s’ha detectat a la nostra consulta i hem estat nosaltres que hem
enviat el pacient a I'hospital de referencia. LEAP ofereix un assessorament medic i suport
psicologic en el procés diagnostic definitiu, donat que el pacient (i sobretot la familia) sovint
ens demana explicacions sobre el diagnostic, el seu pronostic i tractament, i la possible

evolucio.

Per aix0 en aquesta fase és molt important la connexié6 amb l'oncoleg de referéncia.
Normalment, el MF no rep suficient informaci6 de I'hospital sobre aquests aspectes, ni
tampoc del que el pacient sap o no.
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FASE 2- TRACTAMENT ACTIU (CIRURGIA 1/O QUIMIOTERAPIA 1/0 RADIOTERAPIA)

El pacient és visitat sovint per I'equip d’oncolegs de I'hospital, on se I'aconsella anar al seu
centre davant de qualsevol problema. Aixo fa que, durant tot aquesttemps, el malalt no
identifiqui 'EAP com a equip terapeéutic de referencia, la qual cosa distorsiona la relacid i la
confianga entre el malalt i 'EAP. Aix0 pot fer que I'atenci6 en la 32 i 4? fase sigui més dificil.
A més, el pacient podria beneficiar-se de rebre I'atenci6 necessaria a I'ABS, més propera i
accessible que I'hospital. La familia sovint ens sol'licita suport en tots els aspectes, donat
que I'hospital no cobreix les seves necessitats (angoixes, dubtes...).

FASE 3 - FASE DE SEGUIMENT

Un cop ha finalitzat el tractament (hagi estat donat d’alta hospitalaria definitiva o no), el
seguiment proper del malalt per 'EAP pot detectar recidives locals, metastasis o
complicacions, la qual cosa ens fara realitzar proves complementaries a ’'AD o remetre a la
consulta d ‘oncologia per fer avangar les proves que pugui tenir programades.

FASE 4 - FASE AVANCADA DE LA MALALTIA: MALALT TERMINAL/AGONIA

Limpacte emocional , els multiples simptomes i la necessitat especifica d’atencié que pre-
senta el malalt i la familia fan que aquesta fase s’associia unaimportant demanda d’atencio
i suport. El pacient pot ser visitat també a la Unitat de Cures Pal-liatives (si I'hospital en
disposa), mentre s’hi pugui desplagar.

En la fase més avangada, el pacient haura de ser atés en el seu domicili (o institucio). En
aquest moment , I'EAP cobrara gran protagonisme. Per realitzar una atenci6 de qualitat és
important que el pacient i 'EAP hagin tingut una bona relaci6 des de I'inici de la malaltia.
El metge de familia torna a ser el terapeuta de referéncia per al malalt i la familia.

Fase 5 - Fase post exitus:

La continuitat d’atenci6 sanitaria i social dels familiars permet a 'EAP realitzar un bon
seguiment del procés del dol.

BASES DE LA TERAPEUTICA

1) Control dels simptomes

Els simptomes sén miiltiples, intensos, multifactorials i canviants. Es molt important el seu
control per a una bona qualitat de vida del pacient oncologic. Els professionals dels EAP
poden tractar-los (la capacitat de maneig dependra de la formaci6 i actitud de cadascu).

Es important la utilitzaci6 habitual de fulls de monitoritzacié de simptomes, per tal de no oblidar
la valoraci6 i tractament de tots i cadascun d’ells.

Per a I'actualitzaci6 constant en les pautes d’actuacié davant dels simptomes, és convenient
que els equips de les arees basiques de salut (ABS) utilitzin protocols (n’hi ha molts de
publicats) i organitzin sessions cliniques de formaci6.

El dolor és un dels simptomes que més altera el benestar del pacient i produeix gran impacte,
pero també és dels que podem controlar millor. Un 70-90% dels pacients pateixen dolor en
fase avangada. Un 70-80% dels casos es poden controlar amb I'administracié de farmacs
segons l'escala de 'OMS, juntament amb mesures de suport general. Actualment la
dispensaci6 d’opiacis a I'atencio primaria (AP) és més facil, gracies a I'abolicié del carnet
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d’extradosi, a la recepcié gratuita dels talonaris d’estupefaents a les propies ABS, i a la
possibilitat de receptar medicaci6 per un mes (maxim quatre envasos), en una mateixa
recepta.

Un 20-30% dels pacients amb dolor no controlat (“dolor dificil”) necessiten la col-laboraci6
d’equips especialitzats (PADES, Unitat de Cures Pal'liatives, Clinica del Dolor). Es molt
important que la connexi6 d’aquest recursos sigui molt agil i la resposta sigui rapida.

Les pautes d"actuaci6 clinica davant dels diferents simptomes que segueixen I'’AP i 'hospital
no so6n uniformes. Un dels exemples és la decisi6 de I'inici o no de la sérumterapia (poques
vegades indicada) en els casos d’anorexia/disfagia o quan la debilitat és extrema. Sovint la
familia sol-licita ingrés a un centre per aquesta causa.

2) Atencio6 integral

Cal valorar i tractar els simptomes i el patiment del pacient i la seva familia en totes les
seves vessants, per la qual cosa cal un equip multidisciplinar per a una bona atencié.

LAP disposa de MF, infermeria i T social. La rehabilitacié a domicili es disposa en algunes
zones, i no hi ha psicolegs dedicats a aquesta tasca.

Repartir les tasques entre els diferents membres d'un equip ajuda a prevenir el burn out:
estres laboral assistencial produit per les caracteristiques dels simptomes fisics, la intensitat
emocional de la situaci6, la preséncia constant de la mort, les preses de decisions importants,
la mort de pacients joves, lacomunicacio freqiient de males noticies, els déficits organitzatius,
els pocs recursos, la sobrecarrega laboral, la falta de formaci6, la manca de reconeixement,
etc.

3) El malalt i la familia com a unitat a tractar

El tractament conjunt del malalt i la familia és molt important en totes les fases, sobretot en
les de més impacte afectiu (diagnostic, agonia...).

La familia és la nostra eina per poder mantenir el pacient a domicili. A 'hospital la familia
té poc protagonisme en I'atenci6 al pacient (poc temps i espai).

LEAP ha de “cuidar” la familia (fer contencié de problemes) per prevenir la seva claudicacié
(per simptomes no controlats, alteracions psicologiques, etc.).

Les necessitats del pacient i la familia augmenten quan el pacient s’enllita, moment en qué
I'EAP haura d’augmentar els seus esforcos d’atencié domiciliaria continuada.
4) El domicili com a mitja assistencial

L’atenci6 domiciliaria és una activitat intrinseca a 'AD, i constitueix un dels seus ambits
basics d’actuacio (programes de salut especifics). Aquest tipus d’atencié es porta a terme en
processos intercurrents durant el tractament actiu (encara que normalment també és atés a
I'hospital), i en la fase terminal.

Als paisos occidentals s’observa una tendéncia creixent que la mort succeixi a I'hospital.
Pero el 60% de les persones manifesten la preferéncia de morir en el seu propi domicili.

Latenci6 domiciliaria pot aconseguir resultats semblants als dels hospitals, i obtenir millors
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resultats en relacio als parametres psicologics i socials. A més, el cost economic del benestar

és menor.

4a) Bases d’atencio

Cal dir que I’AP no reformada dona una cobertura més deficitaria (sense
continuitat), per tant, caldria reformar-la. En un EAL podriem esquematitzar les
bases de I'atencio en els segiients apartats:

-Atenci6 integral:
tots els membres de 'EAP

-Atenci6 de qualitat:

-formacio6 dels professionals (sessions, cursos, masters...)

-registres especifics: (en paper o suport informatic)

Escales de valoracié de simptomes.

Full de tractament domiciliari : pautes de tractament i
actuacions davant de situacions d'urgencia. Pot ser d'utilitat
per a la visita a domicili d"un professional que no pertanyi
a I'EAP o a urgencies de 1'hospital.

Relacié de pacients terminals : llistat setmanal enviat als
equips d'urgencies domiciliaries de les ABS (per informar
de la situaci6 de terminalitat, i no tenir problemes a I'hora
dels certificats de defuncié o d’atencions sollicitades per
la familia o pel propi MF).

-protocols (dolor, altres simptomes, agonia, dol...)

-Atenci6 continuada/urgencies:

Visites programades i urgents de dilluns a dissabte (%h a
20h): les cobreix 1‘EAP. Cal la utilitzacié dels documents
especifics. Es convenient realitzar visites i trucades
“preventives” el divendres.

Visites urgents de nit i festius: Si el pacient sol-licita atencié
domiciliaria, les visites les cobreix el servei d’atenci6 conti-
nuada del propi EAP 6 el servei d'urgencies a domicili
(professionals externs al ‘'EAP que no coneixen els malalts,
de plantilla poc estable, poc formats en cures palliatives).
En aquestes situacions encara son més tils els documents
esmentats. També pot ser que el pacient vagi al servei
d’urgencies d'un hospital. Alguns dels hospitals d’aguts
disposen de consulta telefonica de cures pal‘liatives, pero
nomeés per a pacients que controlen en el seu centre.

-Accessibilitat de I'equip i resposta rapida:
I'EAP esta més a prop que 'hospital, i no ha d’esperar tant a ser ates.

4b) Condicions necessaries:
1)voluntat del malalt d’estar a casa
2)voluntat de la familia per fer-se’n carrec
3)existencia d’equip sanitari per a la seva atenci6
4)facilitat d’administracioé de farmacs
5)accés a les tecnologies pertinents (sondatges, medicaci6 subcutania, etc.)
6)accés rapid als serveis hospitalaris, en cas necessari.
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5) Atenci6 a I'agonia

Es el moment més delicat de tot el procés de la malaltia, per la qual cosa és molt important
“cuidar” la familia per evitar la seva claudicaci6 i 'ingrés del malalt. Cal donar molt suport
al domicili, i també a la nostra consulta (familia).

En aquesta fase és imprescindible I'educaci6 familiar (donar instruccions sobre I'atencio
que cal fer, cures de la boca, etc.) i canviar les vies d’administracié de farmacs. També cal
aclarir sempre el tema de la nutrici6 (desig familiar d’anar a I'hospital per la serumterapia, ...).

6) Atencio al dol

El MF segueix visitant els familiars després de la mort del pacient, a diferencia dels
professionals de I'hospital. Aixo ens permet fer el seguiment, especialment en aquells dols
que poden esdevenir patologics: vidues joves amb nens, antecedents de malalties
depressives, ingesta excessiva d’alcohol i/o ansiolitics, i ancians (alta mortalitat al llarg del
ler any de viudetat).

7) Comunicaci6 pacient-familia-equip terapeutic

Es una eina terapéutica basica per al benestar del pacient i la seva familia. Ens pot ajudar
molt en el control dels simptomes, en el manteniment del pacient a domicili, en el suport
de la familia en totes les fases, i en I'atenci6 al dol.

Jahem comentat que en el moment del diagnostic i evolucié de la malaltia, | ‘EAP desconeix
la informaci6 que l'oncoleg ha facilitat al malalt, fet que pot interferir en el nostre objectiu
terapeutic.

Es molt important la coheréncia entre la informacié que el malalt rep dels diferents equips
(AP i hospital).

La comunicacio eficag requereix sempre un espai i un temps suficient (consulta, hospital o
domicili).

La por més expressada dels professionals d’AP en I'atencié de pacients oncologics és la
comunicacié-informacio, seguit dels simptomes psicologics dels pacients, i de la petici6 di-
recta o indirecta d’eutanasia.

CONNEXIO DE RECURSOS

Donat que els usuaris poden beneficiar-se de tots els nivells d"atenci6, és important coneixer
i saber utilitzar tots els recursos de la comunitat, aixi com establir i mantenir unes relacions
estables i regulars.

Aquests recursos son:
- Equips de primaria sanitaria i social.
- Serveis d’oncologia.
- Cliniques del dolor.

- Serveis d’internament: Hospital d’aguts i centres sociosanitaris (unitats de llarga
estada, de convalescéncia, de cures pal-liatives i de SIDA).

- Serveis de suport:
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- Hospital de dia
- PADES (Programa d’atenci6é domiciliaria, equip de suport)
- UFISS(Unitats funcionals interdisciplinaries sociosanitaries)
- Cures palliatives
- Mixtes (Cures pal-liatives i geriatria)
- CIMSS: Comissio interdisciplinar sociosanitaria (Connexié de recursos sectorials)

Cada ambit té la seva funcio, segons I'enfocament de la seva activitat: preventiva, curativa,
rehabilitadora, palliativa o de coordinacié. Els recursos PADES, UFISS i CIMSS es van
posar en marxa I'any 1990, i van ser dissenyats amb I'objectiu de millorar la qualitat de les
cures palliatives a Catalunya i optimitzar els seus recursos.

1) PADES
Es un equip constituit per un metge, dues o tres infermeres i un treballador social.
Es una eina per millorar I'atenci6 domiciliaria de persones grans amb malaltia, malalts cronics
amb dependéncia i malalts terminals en un sector poblacional. No tenen el caracter
substitutori de 1’atencié primaria, son un equip de reforg assistencial, docent i de connexi6
de recursos.
Poden estar ubicats a les ABS, a centres sociosanitaris o a hospitals, segons I'entitat que els
gestioni.
La seva resposta assistencial és rapida (24-48 hores).
Funcions:
1) Atenci¢ directa als pacients
2) Valoracié de malalts per proveir-los del recurs més adient
3) Suport i assessorament d’altres professionals (consultes, sessions, formacid,
protocols...)
4) Connexi6 amb hospitals d’aguts, centres sociosanitaris i centres residencials socials
(per facilitar la continuitat de I'atencio)

El PADES pot visitar els pacients a peticié de 'EAP o d'un especialista de 1'hospital
(normalment previ acord amb I'EAP corresponent).

Criteris de derivaci6 al PADES

a) Simptomes mal controlats: especialment dolor dificil (rotacié d’opiacis,
coadjuvants, modificacio de vies d’administracié...)

b) Tecniques: aspiraci6, buidament d’ascitis...

¢) Gran impacte emocional: pacients joves, cuidador débil (per exemple, ancians)

d) Situacions de risc de claudicacié familiar: entorn social problematic, burn out del
cuidador, agonia...

e) Valoraci6 per ingrés a unitats de llarga estada.

2) UFISS DE CURES PAL-LIATIVES

Son equips formats per metge, infermeres, treballador social, i en alguns casos, psicoleg,
terapeuta ocupacional i/o fisioterapeuta.

S6n equips de suport situats als hospitals d’aguts (generalment adscrits al servei d’oncologia),
o centres sociosanitaris.



400

Funcions:
a)
b)
c)

d)
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Atenci6 directa als pacients

Valoraci6 de malalts per proveir-los del recurs més adient

Suport i assessorament d’altres professionals (consultes, sessions, formacio,
protocols...)

Connexié amb AP centres sociosanitaris, centres residencials socials i altres re-
cursos comunitaris.

DEFICIENCIES EN UATENCIO DEL MALALT ONCOLOGIC

1) Hospital

No proporciona suficient informacié a 'EAP sobre pronostic, efectes secundaris
a quimioterapia a controlar, probable evoluci6, i nivell de coneixement que té el
malalt de la seva malaltia. Aixo dificulta la coherencia entres els dos equips
terapeutics.

En la fase de tractament actiu, el pacient és visitat quasi exclusivament per
'oncoleg (tant visites programades com urgents).

Informes medics d’alta incomplets: falta l'alta d’'infermeria.

Manca d'instruccions escrites clares per al malalt sobre la pauta del seu tractament.

El temps d’espera per a la primera visita a les cliniques del dolor és excessiu per
a aquests pacients.

Atenci6 poc adequada a pacients terminals en els serveis d'urgeéncies dels
hospitals d"aguts (exploracions complementaries innecessaries).

2) Atenci6 primaria

Manca de formaci6 dels professionals d’AP

Pressié assistencial excessiva que no permet realitzar una atenci6 de qualitat
(diaria) en les fases més dificils del tractament (fase terminal).

Plantilla de professionals no fixos: menys interes i formacio.
No dispensaci6 en les farmacies d’algun farmac dtil en el tractament (p. e.
midazolam per a la sedacio).

En alguns casos, falta de cobertura 24h/365 dies per professionals suficientment
formats en cures palliatives.

3) Hospital i atenci6 primaria

Falta uniformitat en la valoraci6 dels simptomes (escales EVA) a I'hora de passar
informacio.

Falta uniformitat en els criteris d'indicaci6 de farmacs per al tractament dels
simptomes.

Lexcessiva pressio assistencial no ens permet garantir a la familia el suport (espai
i temps) que necessita.

Dificil comunicacié directa entre professionals (a les ABS les linees estan
ocupades, i els metges de I'hospital estan per la planta).
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Poca permeabilitat entre nivells assistencials: el flux de pacients i d'informaci6
és massa complicat (valisses, autoritzacions,etc.) mentre que el malalt espera amb
el seu patiment.

Poca recerca cientifica conjunta.

4) Comunitat

Families desestructurades: poc suport a domicili.
Dones integrades al mon laboral: poca disponibilitat per cuidar.
Poc suport comunitari (amics, veins: companyia, contencié angoixes,etc.)

PROPOSTES DE MILLORA EN LATENCIO DEL MALALT ONCOLOGIC

1) Hospital

Informe medic de I'oncoleg dirigit directament als EAP (informaci6 real del
pronostic, informacié que té el pacient,..) Pot ser atil utilitzar el fax o el correu
electronic.

Informes d’alta hospitalaris integrals.

Full hospitalari de tractament a domicili ben explicit.

Planificaci6 del treball diari per donar més suport a la familia.
Facilitar I'accés a cliniques del dolor: Protocols de connexié de recursos.

Augmentar la formaci6 en cures pal-liatives dels professionals que treballen als
serveis d'urgencies, o disponibilitat d'un professional especialista en cures
pal-liatives.

2) ATENCIO PRIMARIA

Promoci6 d’activitats docents per als professionals de 1 ‘EAP (cursos, sessions...)
i dels que treballen en serveis d'urgencies.

Implantaci6é de més programes clinics d’atencié domiciliaria i de cures pal liatives.

Planificaci6 del treball per reservar el temps necessari per a I'atencié d’aquests
pacients i les seves families, especialment al domicili.

Contractacio laboral fixa dels professionals.
Autoritzacio del subministrament de farmacs per a la sedaci6 dels pacients.

3) Hospital i atenci6 primaria

Utilitzacié de protocols clinics comuns sobre la valoraci6 i tractament dels
simptomes.

Planificar el treball per donar més suport a la familia (sobre tot infermeria i treball
social).
Reunions periodiques per establir Protocol de connexié de recursos existents a cada
sector.

Projectes de recerca conjunta.
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4) Comunitat
- Implementar permisos laborals per facilitar la cura d"un pacient a domicili.
- Potenciar recursos existents.

- “Cuidar” el cuidador.
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