129 Curs de Formacio Continuada de la Societat Catalana de
Nefrologia. Cures Pal'liatives en el Malalt Renal.

Taula 2. Moderador: Xavier Gomez — Batiste

Ponencia: Valoracio des de les CP dels Pacients no Oncologics. J.Picaza.

Per tal de donar resposta al objectiu estratégic, del darrer Pla Director
Sociosanitari (PDSS): “Promoure |'equitat, cobertura precog i atencio
continuada i accessibilitat a serveis de cures pal‘liatives per a malalts
no oncologics amb Insuficiéncia Organica Cronica Avancada (IOCA)”,
la Societat Catalano-Balear de Cures Pal-liatives (SCBCP) per encarrec de la
Direcci6é General de Planificacié i Avaluacié. Departament de Salut. CatSalut, va
elaborar un Document, que en aquests moments esta pendent de publicacid,
amb el titol “Estratégia d’abordatge des de les cures pal-liatives al
malalt amb insuficiéncia organica cronica avancada (IOCA)"” essent I’
autor: José M2 Picaza i els Co-Autors: Dulce Rodriguez; Carme Sala; Jordi
Trelis; Assumpta Trias; Pilar Loncan; Xus Cuairan.

Per elaborar aquest document de la SCBCP, ens varem proposar avangar en les
respostes a dues preguntes que sorgien de l'objectiu general del PDSS abans
esmentat:

1. ¢ com proposem valorar des de les Cures Pal*liatives (CP) a un malalt
amb IOCA?

2. ¢quines propostes de millora estrategiques plantegem des de la SCBCP
per a promoure |'equitat, cobertura precog, atencié continuada i
accessibilitat a serveis de cures pal-liatives per a malalts no oncologics
amb Insuficiencia Organica Cronica Avangada (IOCA)?

Per donar resposta a la pregunta 1. & com proposem valorar des de les
Cures Pal‘liatives (CP) a un malalt amb IOCA? Varem plantejar com a
objectius especifics:

1. Definir el malalt amb insuficiéncia organica cronica avangada (IOCA)

2. Estudiar les necessitats dels malalts amb IOCA i les de les seves families i
també les seves preferéncies i expectatives

3. analitzar les dificultats actuals a I'entorn de Catalunya en pacients amb IOCA
Podem destacar com a introduccio que:
1. Les cures pal*liatives s’han desenvolupat i centrat fonamentalment en

I'atencié de malalts de cancer, on han generat evidéncia i experiencia
d’efectivitat, eficiencia i satisfaccio.(1,2,3)



2. nombrosos estudis demostren la necessitat de rebre CP al final de la vida
en diferents situacions de malalties no oncologiques

3. A Catalunya, el fet que els PADES (Equips de Suport domiciliari
especifics) atenguin malalts de cancer i no cancer, aixi com el fet que
una majoria d’ Unitats de Cures Pal*liatives (UCP) estiguin ubicades a
Centres Sociosanitaris, ha originat una proporcio de tipologies de malalts
substancialment diferent d'altres paisos, actualment estimada en 60%-
40% (cancer - no cancer), quan arreu és situa a I'entorn de 80% - 20%,
aixi com els factors derivats de l'influencia dels recursos de cures
pal-liatives al seu entorn, promovent protocolitzacié, formacio i bones
practiques.

No obstant podem dir que:

1. No coneixem cap estudi que avalui globalment I'atencié que estan
rebent actualment a Catalunya ,en l'etapa final de la seva vida, els
pacients amb IOCA

2. No disposem d’un consens diagnostic de I'estat de terminalitat en
pacients amb IOCA .

3. Com a conseqiéncia de (1 i 2 ) i d'estudis parcials fets a Catalunya,
deduim que, el pacient amb IOCA, te dificultats d’ accés a I'atencio de
cures pal‘liatives en I'etapa final de la seva vida, tant pel que fa a l'accés
als Serveis-Equips especialitzats (UFISS, PADES, UCP) , com a l'atencio
de cures pal‘liatives que poden ofertar els serveis i unitats no
especifiques. ( Hospital Aguts, Centre Sociosanitaris, Atencié Primaria )

Definicio del el malalt amb insuficiéncia organica cronica avancada
(IOCA)

Podem dir que les malalties no oncologiques IOCA tributaries de cures
pal-liatives serien: situacions croniques avancades, amb clinica establerta i no
reversible, en les que despres de tractaments farmacologics estandaritzats a
dosi maxima i tractaments rehabilitadors no obtenim la resposta desitjada, que
posen en perill la vida del pacient i que produeixen simptomes canviants que
afecten gravement la capacitat funcional i/o I'estat mental i emocional del
pacient, produint aquests simptomes un gran impacte en la seva familia (4,5)

La patologia no oncologica que es pot beneficiar de les Cures
Palliatives (CP) es pot agrupar almenys en 3 grans grups diferents i
amb problematiques particulars:

1. insuficiéncia organica cronica avancada d'un sol organ (IOCA): com a
mes prevalents tenim els pacients amb Malaltia Respiratoria Cronica Avancada
(MRCA); el pacients amb Insuficiéncia Cardiaca Congestiva Avancada (ICCA) ,
els pacients amb Insuficiencia Renal Cronica Avancada (IRCA) i finalment els
pacients amb Hepatopatia Cronica Avancada (HCA)



2. malalties degeneratives del sistema nervids avangades: demencies,
malaltia de parkinson, ELA, EM,...

3. pacient geriatric terminal (1 / 2 / 1+2) caracteritzat per la fallida
multidrgan, gran repercussio funcional, habitualment situacié sociofamiliar i
economica amb dificultats pels cuidados del pacient.

Tots ells tenen en comu el fet de tenir excepcionalment assegurat I’'accés
a les cures pal-liatives, I son algunes de les raons que ho expliquen:

1. la propia historia de les CP (néixer a I'ambit de l'oncologia); 2. la dificultat
d’establir un pronostic de vida al voltant dels 6 mesos en aquests pacients; 3. el
fet de que sovint la causa de mort en aquestes situacions son processos
infecciosos.

>PRESA DE DECISIONS en IOCA. VALORACIO:

Destaquem dues premisses a considerar al prendre decisions per valorar si
un malalt amb insuficiéncia organica cronica precisa una atencio
enmarcada en la filosofia de les Cures Pal-liatives (CP):

1. un error (6): sovint les CP s’ofereixen de forma tardana, després que
les mesures curatives han estat exhaurides

(6) Claessens i cols argumenten, en aquest sentit, que:

1. la dicotomia tradicional entre I'atencié convencional i les CP en que es canvia
bruscament d’oferir mesures actives a oferir mesures pal-liatives (fig 1- MODEL
TRADICIONAL), no és aplicable en pacients en els quals el pronostic es incert, i
gue aixo pel moment es una constant en I'abordatge del malalt amb IOCA. Ens
recorden que, en aquest sentit, el intentar establir un punt de tall de quan els
pacients amb IOCA sén candidats a tractament pal-liatiu resulta dificil i d'utilitat
incerta. Al tractar-se de malalties de llarga evolucioé i de pronostic tan variable i
que depend en moltes ocasions de les complicacions , I'estratificacié pronostica
resulta complexa.

2. El fet de no establir un punt de tall per definir al pacient IOCA subsidiari de
CP no resulta de cap manera preocupant, ja que inclds imprimeix una major
coherencia a la filosofia assistencial de les CP (Fig- 1 MODEL PROPQSAT). Els
tractaments curatius i pal-liatius no sén mituament excloents, sind que soén una
questio d’ emfasi. Aixi, aplicarem gradualment un major nombre i proporcié de
mesures pal*liatives quan avanca la malaltia i el pacient deixa de respondre al
tractament especific, encaminant-se els objectius terapéutics a la promocio del
confort del malalt i de la seva familia. En aquest sentit definir uns Nivells de
intervencid en cures pal‘liatives com son, per exemple, els del Servei de Cures
Pal*liatives (SCP) de I" Institut Catala d’ Oncologia (ICO), ens poden ser d'utilitat
a la practica assistencial diaria amb el pacient amb IOCA. Aquesta presa de



decisions, a ser possible, sempre s’ha d’efectuar en equip i d’acord amb el
malalt i la seva familia

figura 1. models organitzatius d’'atencio als pacientes oncologicos i de
les cures pal‘liatives proposats per |’ Organizacié Mundial de la Salud

MODEL TRADICIONAL

Tractament Actiu

Cures pal-liatives

MODEL PROPOSAT

Tractament Actiu

Cures pal-liatives

DIAGNOSTIC MORT

Font: World Health Organization. Cancer pain relief and palliative care. Ginebra:
WHO, 1994. Technical Report Series: 804

2. Els aspectes que hem de tenir en consideracid, almenys, al
plantejar-nos la inclusio dels pacients amb IOCA en I'atencio de les
CP, i concretament en pacients amb Insuficiéncia Renal Cronica, son:

1. el perfil clinic de la seva patologia; 2. la seva qualitat de vida; 3. el perfil
social; 4. les necessitats del malalt i de la seva familia; 5. les preferéncies i
expectatives d'aquests; 6. els aspectes étics i legals

Ferris F. (7) ens recorda que les necessitats que presenten els pacients i les
seves families sén I'element clau i inicial del que han de sortir posteriorment
els registres, la planificacid de les activitats, la formacid dels professionals, els
models de serveis de cures pal-liatives i la seva organitzacié sectorial i
territorial.

Rose JH i col (8) plantegen una de les gliestions basiques a la labor
assistencial: com influeixen les expectatives dels pacients en la seva actitud i
en els resultats del tractament

Claessens i cols estudien com influeixen les expectatives d'aquest grup de
pacients en la seva actitud i en els resultats del tractament(6). Conclouen que



una expectativa de supervivencia perllongada s'associa a una major inclinacio a
acceptar o demanar técniques de reanimacio i de suport arribat el cas.

I també, per altra banda, que en la mesura que el pacient no disposa de les
dades suficients per coneixer la seva situacio i/o entra en una fase de negacio,
les seves expectatives també creixen. (9) El no voler acceptar per part dels
familiars, amics, professionals i el propi pacient que el final de la vida s’esta
apropant, converteix aquesta etapa de la vida en un trajecte summament
estressant.

Pels professionals sanitaris informar no és solsament un deure étic per tractar
als pacients com a individus lliures sind que es també un deure legal. (10) El
pacient ben informat esta en condicions de participar en el disseny del seu
propi tractament. Les voluntats o instruccions anticipades son una manifestacio
més del dret reconegut als ciutadans d’acceptar o de rebutjar les propostes dels
professionals sanitaris.

Els tractaments en |’ estadiatge final de la insuficiencia renal (IRCT) sén un
paradigma d’aquests tractaments que mantenen la vida. Aquest progrés
s'acompanya de dilemes étics sobre el inici i la finalitzacid dels cuidados amb
tecnologies que mantenen amb vida. Aquestes consideracions etiques son
especialment punyents en el cas dels ancians (11)

Els components de les cures Pal'liatives en el estadi terminal de la insuficiéncia
renal inclouen el maneig del dolor i dels altres simptomes, els cuidados
emocionals , psicosocials i espirituals i els instruments étics (12)

1. el perfil clinic de la seva patologia:

En concret pel que fa a pacients amb Insuficiencia Renal Cronica, els criteris
pronostics proposats per la National Hospice and Palliative Care Organization
(NHO) per facilitar I'accés a les Cures Pal-liatives (CP) sén:

- Aclariment de creatinina < 10

- Creatinina sérica > 8 mg/dl sense indicaci6 de dialisi

- Diuresis menor a 400 ml/dia.

Com a exemple de classificacio clinica pronostica, que ens pot ajudar,
tenim I index pronostic de Sancho i cols (13) (per predir risc de mortalitat quan
el pacient ha d'iniciar dialisi)> components: edat, sexe,h@paratiroidea,
albumina, colesterol, diabetis.(albumina< 4gr/dL, edat>652, diabetis: factors
independents de mortalitat en pacients en dialisi peritoneal)

Com a elements clinics per establir la situacié diagnostica de pacient amb
Insuficiencia Renal Cronica Terminal (IRCT) trobem: pacients amb insuficiéncia
renal cronica i manifestacions cliniques d’'urémia (confusio, nausees, vomits
refractaris, pruija generalitzada...); hiperkaliemia > 7 sense resposta al
tractament; pericarditis urémica; sd Hepatorenal.



Com a factors independents de mortalitat en la IRCT hem trobat a la
revisio bibliografica portada a terme (14, 15-25): edad > 65 anys; malnutricid i
factors relacionats (albumina < 4 gr/dl; IMC baix; recompte limfocitari baix); 02
> 17,5 ml/min/kg en relacié a la supervivéncia; troponina T elevada (> 0,1
ng/ml) = augment del risc de mort per cardiopatia malgrat estar
assimptomatic; peptid Natriurétic aixecat; associacid entre Pr-C reactiva i
interleukina-6 (per qualsevol causa de mort cardiovascular en la IRCT) (26,27);
interleukina -8 aixecada; nivell de funcié renal residual; Arginina Dimetil
Asimétrica (junt amb PNC i Pr C reactiva com a detectors de complicacions
aterosclerotiques); (28) nivells d’homocisteina plasmatica >/= 12 micromol/I;
(29) nivells de fosfats serics > 3,5 mg/dl (increment lineal del risc de mort per
cada increment de 0,5 mg/dl); (30)eritropietina ajustada a hematocrit.

Comorbilitats presents com a factors pronostics de mortalitat en
IRCT: diabetes mellitus; ICC; cardiopatia isquémica; aterosclerosi,
calcificacions arterial.(31-33)

Presencia de contraindicacions pel trasplantament renal: malaltia
hepatica, cardiopatia o pneumopatia; certes infeccions, com per exemple:
tuberculosi, osteomielitis; dificultats per prendre els medicaments varis cops al
dia durant la resta de la seva vida

Seguint el Document de Consens de la Sociedad Espafiola de Dialisis y
Trasplante (SEDYT) 2006: recomanen no oferir tractament substitutiu a
les seglients circumstancies: a) en cas de perdua substancial de la capacitat
cognoscitiva com a la demencia avancada irreversible, oligofrénia profunda o
estat vegetatiu persistent; b) en cas de trastorn psiquiatric greu amb
impediment d’'una minima col‘laboracié del pacient en el tractament com pot
ser psicosi cronica irreductible; c) en el cas de presencia d'altres malalties de
pronostic infaust com una malaltia maligna no tractable; malaltia Terminal
irreversible hepatica, cardiovascular o pulmonar.

Com a respostes a la pregunta, 2. équines propostes de millora
estrategiques plantegem des de la SCBCP per a promoure l'equitat,
cobertura precog, atencio continuada i accessibilitat a serveis de cures
pal‘liatives per a malalts no oncologics amb Insuficiéncia Organica
Cronica Avancada (IOCA)? i tenint en consideracié que el aspectes
principals a millorar serien: d’organitzacio interna; d’adaptacié a la complexitat;
de cooperacid per una intervencié més precog en |'evolucid; de millora de la
generacio d'evidéncia; del reconeixement academic i de I'extensid i cobertura
de la formacid i la investigacié. Proposem des de la SCBCP:

1. Coordinacio: cal instaurar i incrementar la consulta, la interconsulta i el
suport de professionals especialitzats en Geriatria i Cures Pal*liatives en
els Serveis Sanitaris convencionals de tota la xarxa. Essent les propostes
de millora: a) promocionar la cooperaciéo amb d‘altres especialitats; b)
definir la complexitat en I'atencié de pacients amb IOCA.



2. Formacio: el desenvolupament de la formacié en CP ha d’anar orientat
cap a l'evolucié metodologica dels nivells Basic i intermig i el seu accés
obligatori a la resta de professionals en pre i postgrau. La formacio
avancada o especialitzada ha d’adaptar-se als requisits de la Ley de
Ordenacion de Profesiones Sanitarias. Els seus formats formatius i
docents haurien de contemplar els diferents tipus de malalts que tenen
necessitats d'atencid al final de la vida (cancer, IOCA;
neurodegeneratives; pacients geriatrics terminals...). Essent les
propostes de millora: consens amb Universitats i gestors.

3. guies Cliniques: proposta de millora: liderar des de les cures
pal*liatives el desenvolupament de Guies Cliniques especifiques per
pacients amb IOCA amb la cooperacio de les respectives especialitats.

4. investigacio: observem una escassa implantacio de la investigacio i
generacid d’evidencia i publicacions cientifiques com a element comu al
conjunt de les cures pal-liatives, i en particular pel que fa als pacients
amb IOCA, en part a Catalunya millorat per I'habit d'investigacié
multicéntrica impulsat per la CATPAL (80). La proposta de millora és:
formacio, accés a la financiacié (FISS...), grups cooperatius, equips de
suport a la investigacio (ICO)

5. millora en el financament de les cures pal‘liatives. La proposta de
millora és: adequar el sistema de registre del CMBDSS a les cures
pal‘liatives i contemplar en el sistema de pagament un tractament
especific segons aquest registre, basat en la complexitat dels pacients,
de les intervencions i dels “outputs”.

6. ampliacio del consens. Aquest document ha estat fruit del consens
entre les especialitats assistencials majorment implicades: Cures
Pal‘liatives (SCBCP), Geriatria (Societat Catalano-Balear de Geriatria i
Gerontologia) (SCBGG); i Medicina Familiar i Comunitaria (CAMFiC),
essent la proposta de millora: que aquest document també fos
consensuat amb d‘altres Societats Cientifiques, com ara: Cardiologia,
Pneumologia; Nefrologia; Digestiu i Medicina Interna, fet que contribuiria
a optimitzar I'assoliment dels objectius general i especifics descrits.
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