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Introduccio

El desenvolupament de noves estratégies terapeutiques en
el maneig de patologia oncologica i no oncologica, l'adve-
niment de supervivencies perllongades en les malalties cro-
niques no transmissibles i els canvis demografics sotmetran
les cures pal-liatives i 'atencié sanitaria en el seu conjunt, en
els propers anys, a un canvi destrategia i del plantejament
dels seus objectius organitzatius i assistencials.

Focalitzats originalment en el maneig de simptomes de
dificil control en pacients oncologics, en el moment actual
estem assistint a un canvi de paradigma en el pacient que
requereix de la nostra atencié i de les seves necessitats, en
que la proporci6 entre pacients oncologics i no oncologics
ha esdevingut una relacié d’1:4 a 1:5.

Revisant els nostres origens

Des de I'Edat Mitjana i fins a la primera meitat del segle XX,
en la historia de la nostra professié han anat en paral-lel el
desenvolupament dels avencos cientifics i técnics amb una
tradici6 de potent arrel judeocristiana en la cultura del cui-
dar. Només caldria pensar en les ordes hospitalaries (religio-
sos) que en el nostre pais varen construir tot un seguit
d’institucions dedicades a pacients i pelegrins als costats del
Cami de Santiago i l'advocaci6 religiosa d’'una gran quantitat
d’institucions amb la finalitat datendre malalts, viatgers i per-
sones sense recursos. A tota Europa hi va haver tot un seguit
d’'institucions (catoliques o protestants) amb la missié cuidar
tothom que estigués malalt o desvalgut. Daci el nom
d“hospices” a aquest tipus de centres, que entronca amb
laccepci6 de “lloc per cuidar persones desvalgudes” Cap a la
segona meitat del segle XX, Cicely Saunders va encetar el mo-
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viment hospice modern, dedicat a mitigar el patiment dels
pacients incurables mitjancant no només analgesics, sind
amb lempatia i la compassio, lapropament personalitzat i el
respecte a cada individu, sense fer cap tipus de discriminacio.
Ara, que tant de moda esta el model datencié centrada en la
persona i l'atenci6 a I'individu d'una forma holistica, no esta-
ria de més revisar les publicacions originals de Saunders' per
reconéixer-la i posar en valor les seves aportacions. Dona pri-
mer (en un mén quasi exclusiu ¢’ homes), voluntaria després,
infermera i treballadora social, va haver destudiar medicina
per poder defensar les seves propies idees i posar en valor la
feina que volia. Una de les aportacions més importants del
treball de Saunders va ser posar de manifest l'abandonament
dels pacients que feien els metges de la seva época, una vega-
da eren conscients que estaven davant d'un pacient incurable.
Lestela de Saunders va ser seguida per Robert Twycross, Co-
lin Murray i Tom West, entre daltres; daquesta manera nai-
xia tot el moviment hospice i el cos de coneixement de la me-
dicina palliativa.

Dos models

En aquest context, descrit d'una manera poc profunda i
amb la idea de ressenyar-ne lorigen, van aparéixer dos
models organitzatius, el model “hospice” anglosaxo, arre-
lat en institucions anomenades “charities”, amb una base
de finangament a partir de donacions i collaboracions,
encara que en lactualitat integrat en el NHS (National
Health Service de Gran Bretanya), i en altres paisos occi-
dentals. Catalunya en va ser pionera al nostre pais amb el
model de les unitats de cures pal-liatives en el marc dels
centres sanitaris i sociosanitaris. Sota lempara del Progra-
ma Vida als Anys, liderat en el seu origen pel Dr. Gémez
Batiste-Alentorn a 'Hospital de la Santa Creu de Vic i des-
prés continuat a I'Institut Catala d'Oncologia (ICO), es
van anar implantant/desenvolupant les diferents unitats,
principalment en centres de la xarxa sociosanitaria (Sant
Llatzer a Terrassa, Hospital de Jests a Tortosa, Badalona
—Clinica d’El Carme-, Granollers, Sant Antoni Abad a Vi-
lanova, CHospitalet de Llobregat...) i en la seva vessant
domiciliaria, amb els equips PADES (Programa d’Atencid
Domiciliaria, Equips de Suport), grans pioners també de
latenci6 pal-liativa i amb una extraordinaria tasca, tant as-


mailto:Bfontecha%40csi.cat?subject=

BENITO J. FONTECHA-GOMEZ, MARINA ISABEL DE LOURDES UGARTE, ANTONIO PASCUAL LOPEZ - LES CURES PALLIATIVES: ON SOM | CAP A ON HEM D'ANAR.
UN CANVI DE PARADIGMA

sistencial directa com docent i de connexié entre l'atencid
primaria i la institucional (hospitalaria i/o sociosanitaria).
Una mica més tard, es van desenvolupar algunes de les
unitats de cures palliatives als grans hospitals (Hospital de
la Santa Creu i Sant Pau, ICO i els seus centres, Hospital
Arnau de Vilanova de Lleida, Hospital del Mar, Hospital
de Terrassa, Hospital de Sant Joan Despi...).

Daquests dos models, Lhospice i el model de cures
pal-liatives a Catalunya, a la resta de 'Estat espanyol sha optat
pel segon, unitats de cures pal-liatives hospitalaries i equips
de suport d’atencié domiciliaria, coneguts com ESAD. Es de
justicia mencionar la tasca de suport, desenvolupament i fi-
nancament que PAssociacié Espanyola contra el Cancer ha
efectuat a la resta de 'Estat, principalment en aquells llocs on
no arribava un altre recurs, amb una vocacié prioritariament
domiciliaria. Més recentment, el Programa d’Atenci6 Psico-
social a Persones amb Malalties Avancades de la Fundaci6 la
Caixa ha contribuit a millorar el suport emocional i social de
nombrosos pacients i familiars (veure nota al final).

Els objectius assistencials no es limiten només a un
excel-lent control dels simptomes; és fonamental un acompan-
yament que faciliti ladaptaci6 davant la pérdua i lacceptacio
del procés de morir. Com assenyalen Balfour Mount i col-1s.2,
les connexions del pacient amb si mateix, amb els que
lenvolten i amb el que és transcendent poden ajudar a trobar
un sentit en un context de sofriment, amb pau i serenitat.

Durant aquests darrers 30 anys ha quedat consolidat
aquest model d’atencid a les situacions de final de vida, tant
pel que fa a la necessitat com a lestructura dels equips assis-
tencials (multidisciplinaris). Si bé en el seu origen vinculades
d’'una manera extraordinaria al pacient amb cancer, en el mo-
ment actual estem assistint a una nova demanda vinculada al
pacient en situacid de final de vida no oncologica, centrada
principalment en la multimorbiditat i la insuficiencia avanga-
da dorgans. Treballs fets al nostre pais i al Regne Unit han
posat de manifest les necessitats pal-liatives en pacients no
oncologics, amb una proporcié 4:1 entre els pacients sense
cancer enfront als pacients amb malaltia oncologica®.

Quan es revisa la trajectoria de final de vida de determi-
nades neoplasies (colon, prostata, mama...) i es confronten
amb la trajectoria de la insuficiéncia cardiaca, la malaltia
respiratoria avancada (obstructiva-destructiva o inflama-
toria-fibrosi) o les demeéncies, en el moment actual sén molt
més semblants que anys enrere i el seu curs, en forma de
descompensacions i recuperacions, obeeix a un perfil més
de malaltia cronica que el paradigma classic de la malaltia
oncologica, en qué el pacient mantenia un bon nivell
dautonomia funcional fins al moment de la davallada final
i, alhora, I'inici de la pérdua funcional era 'avis més potent,
en termes predictius, que la situacié d"ultims dies sapropava
de forma imminent (classica descripcié de Lunney i colls.).

Mirant cap al futur

Si bé hem dlagrair als pioners, molts vinguts del moén de
loncologia, la sistematitzacié de l'atenci6 al final de la vida,
el com shan davaluar i quantificar els diferents simptomes,
aixi com els mecanismes d'abordatge centrats en les neces-
sitats de les persones, a la societat actual l'afrontament de les
situacions de complexitat al final de la vida han d’anar molt
meés enlla i incloure tant al conjunt de malalties croniques
no transmissibles (insuficiencia dorgan, I'univers de les
demencies) com al conjunt del sistema sanitari. Venim
dianys “guanyant batalles” a la mort, pero inexorablement
acabem “perdent la guerra”. Tota la carrega de desenvolupa-
ment cientific i técnic del segle XX i del present ha conduit,
en part, a una desnaturalitzaci6 del procés del morir, gaire-
bé a una ocultacié; més encara si, com en alguns models
anglosaxons, has de renunciar a l'atencié meédica conven-
cional per poder gaudir d’'una atencié “model hospice”. 1
aqui radica un dels principals reptes del nostre sistema sani-
tari i de les organitzacions en que treballem: la superaci6
dels nivells assistencials per poder estructurar una aten-
cié palliativa de qualitat de forma transversal i territorial
(integrada), en la qual siguin les necessitats dels pacients i
les families leix vertebrador de les estructures, independent-
ment del lloc on s’hagin de prestar (Figura 1).

Observacions atipiques (outliers)

Necessitat Espai d'atencié intermédia
alta
Necessitat Atencié primaria + PADES*
de cures Necessitat
baixa

Atencié hospitalaria / Terciarisme

Atenci6é ambulatoria

Baixa tecnologia

Necessitats tecnologiques

Alta tecnologia

FIGURA 1. Nivells assistencials per poder estructurar una atencié pal-liativa de qualitat de forma transversal i territorial (integrada) (*PADES:

Programa d’Atencié Domiciliaria, Equips de Suport)
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A Tinici daquesta centdria, Murray i Sheikh, per una
banda, i Zimmermann i Wennberg’, per una altra, van po-
sar de manifest la necessitat dexpandir no només el conei-
xement sind el modus operandi del model de les cures
pal-liatives a tothom que sapropés a una situacié de final de
vida. Es per aix0 que considerem que per poder exercir una
practica medica de qualitat cal replantejar lorganitzaci6 de
latenci6 a partir d'una nova relacié equips-pacients en que,
alhora, cal integrar necessitats i valors-preferéncies per dur-
la a terme de forma eficag i eficient, permetent que els pa-
cients empoderats (ben informats) participin activament en
la presa de decisions i avaluacié de les propies necessitats.

Tots els professionals, de qualsevol nivell assistencial,
han de poder proporcionar cures pal-liatives d'un nivell ba-
sic, per aixo és necessaria una adequacio de la formacid, que
comenci pels estudis de grau. Latenci6 a la persona, de for-
ma holistica, caracteristica de les cures pal-liatives, no ha de
limitar-se als ultims dies de la vida, siné iniciar-se cada ve-
gada més precogment en funcié de les necessitats dels pa-
cients i families, erradicant el criteri de temporalitat o
pronostic. Els equips especifics de cures pal-liatives han de
centrar la seva tasca assistencial en els pacients en situa-
cions més complexes; és fonamental la integracié amb els
especialistes responsables dels pacients amb cancer i no on-
cologics. Hi ha elements que han destacat com a facilitadors
de la coordinacid, entre daltres, les trajectories cliniques,
consultes externes integrades, conferéncies de casos (reu-
nions periodiques interdisciplinaries), rotacions dels MIR
en cures pal-liatives i estades formatives®.
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Finalment, volem acabar amb un missatge desperanca:
sabem qué hem de fer, tenim el coneixement, els profes-
sionals experts, les estructures i tot pel davant per poder
“guanyar la guerra’, que no és véncer a la mort sin6 evitar
el patiment, acompanyar els pacients i... cuidar, sempre!

NOTA

Fixem-nos-hi: el canvi de nom no és gratuit “Persones
amb malalties avancades”, com a exemple del canvi de para-
digma dels pacients amb necessitats elevades i complexes.
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