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JUSTIFICACIO | OBJECTIUS

La missio de I'Institut Catala d'Oncologia (ICO) és treballar per reduir I'impacte del cancer a Catalunya (1). En el desglossa-
ment d'aquesta missio, juntament amb la prevencid, la docencia, la recerca i el tractament de la malaltia es troba I'atencio
al final de la vida amb una visio integral.

Malgrat els constants avencos en la prevencio, diagnostic i tractament de la malaltia onco-hematoldgica, la mortalitat
del cancer és encara alta. A Catalunya, I'any 2010 va suposar la primera causa de mort en homes i la segona en dones (2).
L'atencio al final de la vida continuara essent per tant un dels pilars de I'atencio¢ al ICO, que n'ha fet al llarg de la seva historia
un signe d'identitat que ha estat reconegut internacionalment (1).

En aquest escenari, entre els objectius de la institucié per assolir aquesta missié es troba el d'oferir als pacients i les seves
families, quan senfronten al final de la malaltia, una atencié basada en l'evidencia cientifica disponible. Entendre la multidi-
mensionalitat del procés posant el pacient en el centre de l'atencié tenint en compte les seves necessitats bio/psico/socio/
espirituals, els seus valors i voluntats és una area de millora de tots els professionals assistencials de I'CO malgrat que no es
dediquin especificament a I'atencié al final de la vida.

Per aquests motius sorgeix la proposta de fer-ho a través d'una eina fonamental com sén les guies de practica clinica (GPC),
que en el nostre ambit denominarem ICOPraxis, en aquest cas centrada en l'atencié al final de la vida. Aquestes guies ens
ajuden a mantenir l'equitat terapéeutica entre els pacients, i com a conseqiencia, el desenvolupament, la implantacio i
I'avaluacio de resultats de GPC es consideren eines idonies per portar endavant l'atencié basada en l'evidencia. La ICOpraxi
per a l'atenci¢ al final de la vida té els segUents objectius:

»  Recopilar el cos de coneixement especific d'atencié al final de la vida en base a l'evidéncia cientifica disponible.
»  Disminuir la variabilitat d'abordatges entre els diversos equips dels centres de la institucio.

»  Proporcionar les eines per a la necessaria visio integral i multidimensional del procés de final de vida.

»  Establir criteris i ftems d'avaluacio en I'atenci¢ al final de la vida.

DESCRIPCIO DE LA CONDICIO CLINICA OBJECTE DE LA GPC: CONCEPTE D’ATENCIO AL FINAL

DE VIDA

L'atencio al final de la vida (AFV) consisteix en una aproximacié efectiva a I'alleujament del patiment de pacients en situacié
de malaltia avancada i terminal i les seves families. Es basa en un model integral d'atencié que es caracteritza per:

»  l'avaluacié acurada de la situacio.

»  laidentificacio de les necessitats d'atencié.

» laformulacié d'una intervencio interdisciplinar.

» el monitoratge d'aquesta intervencio.

» la re-avaluacio dels resultats de la intervencié per corregir i tornar-la a formular en base a canvis en les necessitats i
demandes.

L'alleujament del patiment quan la curacié no és possible és un objectiu cardinal de les professions sanitaries i forma part
del nuclifonamental de la practica de les Cures Pal-liatives. Des de Saunders a Cassell, diversos autors han intentat delimitar
les causes del patiment en situacié de final de vida tenint en compte la multidimensionalitat de la persona malalta (3-5).
Cherny et al defineixen el patiment com una experiencia aversiva caracteritzada per la percepcié de malestar personal
generat per factors adversos que minven la qualitat de vida (6). Cada una d'aquestes variables (factors que disminueixen
la qualitat de vida, capacitat de percepcié dels mateixos i grau de malestar emocional que generen), condicionaran la in-
tensitat del patiment i podran ser objecte d'abordatge terapéutic. Segons aquesta definicié els actors que intervenen en
el patiment son: el pacient, la familia i 'equip terapeutic; el patiment de qualsevol dells i com el projectin intervindra en la
percepcié de patiment de la resta d'actors.
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Taula 1. Caracteristiques del patiment en situacié de final de vida (Adaptat de N. Cherny)

Pacient Fisic Simptomes no controlats. Importancia que el pacient els atribueix.
Psicologic Problemes d'afrontament, depressio, ansietat, delirium.
Espiritual Perdua del sentit de la vida, necessitat de transcendencia, manca d'abordament d'aquestes necessitats.
En la familia Percepcié de sentir-se una carrega.
Familia Factors psicosocials Desajust, ansietat, depressié, fatiga emocional.
Dol anticipat Presa de conciencia de perdua imminent.
Sobrecarrega del cuidador ~ Clmul de tasques i responsabilitats en 'atencié que generen cansament i malestar emocional
Dificultats economiques Derivades d'alteracions en la rutina laboral i dingressos economics relacionades amb I'atencio al pacient i els seus
COstos.
Conflictes Situacions de desajust entre expectatives i realitat respecte la situacié del pacient, visi6 de la situacié d'altres mem-
bres de la familia.
Equip Fatiga per compassio Estres relacionat amb el contacte persistent amb situacions de perdua i patiment d'alta complexitat.

Burn-out
Conflictes intra-equip

Estres relacionat amb la percepcio de sobrecarrega professional assistencial en relacié amb els recursos disponibles.
En relacié a dificultats relacionals o de rol amb altres membres de l'equip o per problemes organitzacionals.

L'experiencia del patiment pot convertir-se en una oportunitat de creixement personal en base als fenomens d‘afrontament
i resiliencia, és a dir, a la capacitat personal de fer front a situacions complexes i a poder créixer i desenvolupar-se en si-
tuacions molt desfavorables. Aquesta oportunitat és aplicable a qualsevol dels tres actors involucrats en aquest model
triangular d'aproximacio al patiment.

L'objectiu primordial de I'atencié pal-liativa consisteix a proporcionar el major grau possible de benestar al malalt i la seva
familia. De fet , el benestar constitueix la meta a seguir per tots els professionals que intervenen en aquesta darrera etapa
de la vida d'una persona.

El concepte de benestar no ha estat prou estudiat, i la major part de treballs realitzats en aquest camp o no el defineixen, o ho
fan d'una forma difusa . D'acord amb Limonero i Bayés (1995), el benestar del malalt en situacié terminal pot ser definit com“la
sensacio global de satisfaccio o alleujament de les necessitats - fisiques, psicologiques - emocionals, socials i espirituals - que
pot experimentar el malalt, de forma intermitent, continua o esporadica, al llarg de la Utlima etapa de la seva existéncia“ Com
a caracteristiques claus del benestar, aquests autors indiquen la subjectivitat i la variabilitat temporal, destacant que és el propi
malalt qui valora el grau de benestar tenint en compte les diferents dimensions de la seva vida en un moment donat.

Tenint present els arguments anteriors s'intenta proporcionar benestar, potenciant recursos i satisfent necessitats, és a dir,
disminuint el patiment. Les actuacions sobre el sistema pacient-familia shauran de concretar en un pla terapéutic que con-
templi I'abordatge integral de necessitats, les actuacions que es realitzaran en cada dimensié, els objectius d'aquestes ac-
tuacions, la periodicitat de I'avaluacié dels resultats i el professional o professionals encarregats de cada apartat de l'atencié.

Segons el model desenvolupat per Ferris (7), les dimensions del sistema pacient-familia associades amb la malaltia i el dol
son les segiients i fan referéncia a:

»  Maneig de la malaltia:
- Diagnostic, comorbiditats, efectes adversos i al-lergies.
»  Dimensio fisica.
« Dolori altres simptomes, nivell de consciéncia, funcio, nutricié, liquids, ferides i habits.
»  Dimensié psicologica
« Personalitat, simptomes com depressio i ansietat, emocions, pors, sensacié de control, conflictes i autoimatge.
»  Dimensio social.
« Valors culturals, relacions, entorn, privacitat, recursos economics, aspectes legals, cuidador.
»  Dimensié espiritual
« Transcendéncia, sentit, valors, practiques, ritus, rituals.
»  Dimensio practica.
« Activitats de la vida diaria, dependeéncia, transport.
»  Situacié terminal
- Tancament de vida, llegat, atencié a les Ultimes hores, rituals, cura del cos, funeral i celebracions.
»  Dol.
« Treball de la perdua, el dolor, el patiment i el procés del dol.
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IDENTIFICACIO DE LA POBLACIO D’ESTUDI
La present ICO-praxi esta destinada a millorar I'atencié dels pacients atesos a I'lCO (independentment del servei que els
atengui) amb expectativa de vida limitada, que habitualment, perd de forma arbitraria, es xifra en 6 mesos.
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METODOLOGIA

Declaracié de conflicte d'interessos
Els autors han realitzat una declaracié de conflicte d'interes.
No hi ha hagut financament extern, i els financadors de I''CO no han influit en les recomanacions emeses en aquesta guia.

Revisio de la literatura: fonts consultades
Fonts per a localitzar altres GPC

http//www.guiasalud.es/home.asp

Guideli Network (GIN) bhttp//www.g-i-n.net/
http//www.nice.org.uk/page.aspx?o=guidelines.completed
http//wwwitripdatabase.com/indexhtml

National Comprehen Cancer Network (NCCN) http//www.ncen.org/
http//www.cancercare.on.ca/index_practiceGuidelineshtm

Ag for Health rese and quality (AH httpy/www.ahrg.gov/

ONCOGuies www.aatrm.net

Bases de dades
+ Cochrane Library: http://www.cochrane.org/

Medline
« Pubmed: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed

Metodologia de revisio sistematica de I'evidéncia cientifica i gradacioé de I'evidéncia

»  Protocol de revisio sistematica

»  Formulacié de la pregunta de la revisié sistematica

»  Localitzacio i seleccio dels estudis.

»  Interpretacio dels resultats. Nivells devidéncia i elaboracié de les recomanacions.

En general, es prefereix descriure els fonaments de les recomanacions en dues escales, una que descriu el nivell devidéncia
i una altra sobre el grau de la recomanacio.

Nivells d’evidencia segons ASCO
| Obtinguda de metanalisi de estudis multiples, ben dissenyats, controlats o d'assaigs clinics delevat poder aleatoritzats, controlats.
Il Obtinguda de com a minim d'un estudi experimental ben dissenyat o assaig clinic controlat aleatoritzat de baix poder.
Il Obtinguda destudis ben dissenyats, quasi experimentals, com els estudis no aleatoritzats, casos-controls, cohorts, entre d'altres.
% Obtinguda deestudis ben dissenyats, no experimentals com els estudis descriptius comparatius i de casos.
V Obtinguda de la comunicacié de casos i dexperiéncies cliniques.

0. Presentacié



Institut Catala d’Oncologia ICOPraxi de |'atencié al final de la vida 7

Graus de recomanacié segons ASCO

Evidéncia de tipus | o de resultats consistents de multiples estudis de tipus I, lll o IV
Evidéncia de tipus I, ll, o IV i resultats generalment consistents

Evidéncia de tipus I, Il o IV, pero resultats inconsistents

o N @ >

Poca o cap evidencia empirica sistematica

La metodologia utilitzada per a lI'elaboracié de la guia es recull en el Manual per al Desenvolupament de Guies de Prac-
tica Clinica i avaluacié de resultats en el malalt oncologic (Manual-ICOPraxis).

PROFESSIONALS A QUI VA DIRIGIDA LA GUIA DE PRACTICA CLINICA

Aquesta Guia de Practica Clinica esta dirigida als professionals ICO que tenen contacte amb I'atencié al pacient en situacio
de final de vida. En tenir una vocacio transversal esta especialment recomanada per aquells per a qui aquesta atencid no
forma part especificament de la seva area de competencia especifica ni ocupa la major part de la seva activitat assistencial.

DATA D’EDICIO O DE L'ULTIMA ACTUALITZACIO
El procés delaboracio de la present ICO-Praxi ha finalitzat el mes de setembre de 2013.

PREVISIO SOBRE LACTUALITZACIO DE LA GUIA DE PRACTICA CLINICA
La present ICO-praxi referida a I'Atenci¢ al Final de la Vida es revisara sistematicament cada 3 anys o en aquell moment en
que una majoria dels autors ho consideri oportu.
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1. EINES DIAGNOSTIQUES DE LA SITUACIO DE FINAL DE VIDA

Lestabliment d'un acurat reconeixement de la situacié de final de vida té interes pels seglients aspectes:

»  Facilitar informacio al pacient i la seva familia per establir objectius realistes i ajustar les seves expectatives d'atencié.

»  Acompanyar el pacient en l'elaboracié del seu procés de mort.

»  Ajudar els professionals en la presa de decisions cliniques sobre el pacient.

»  Poder comparar els resultats de pacients en situacions similars i permetre el disseny d'assaigs clinics en aquesta po-
blacio.

»  Establir criteris d'elegibilitat per a programes especifics d'atencié.

»  Prioritzar recursos.

»  Oferir un llenguatge homogeni pels professionals implicats en I'atencio al final de vida.

1.1 INSTRUMENTS PER LA FORMULACIO D’UN PRONOSTIC VITAL EN CANCER AVANGAT
1.1.1 PREDICCIO CLINICA DE SUPERVIVENCIA (PCS)

Es l'estimacio que fa el professional sanitari sobre la supervivéncia estimada d'un individu en concret en base a la seva expe-
riencia clinica. A diferéncia dels instruments validats de prediccié, aquest métode té 'avantatge de la flexibilitat per adaptar-
se a totes les situacions cliniques. Com a inconvenient principal en destaca que esta subjecte a multiples fonts de biaix.
Existeixen multiples estudis que comparen la PCS amb la supervivencia real dels pacients, molts d'ells amb deficiencies
metodologiques severes. Donada la heterogeneicitat d'aquests estudis no nés possible una meta-analisi formal tot i que
es creu que sobreestima la supervivencia en un 45% (8). A major supervivéncia estimada, major l'error en la prediccié. La
repeticioé del pronostic en base a la PCS sobre el mateix pacient n'augmenta la precisio (9). Un estudi prospectiu de cohorts
va mostrar en I'analisi multivariant que l'experiencia del metge pronosticador augmentava la precisio del pronostic, mentre
que com més vincle exisitia entre metge i pacient menor era la precisié (10). Per tant sembla raonable considerar I'opinid
d'un clinic expert en atencié al final de la vida sense vincle amb el cas per aconseguir una PCS més acurada.

1.1.2 INDEX DE KARNOFSKY (IK)

El principal avantatge d'aquest index (com amb la resta de metodes estadistics) és I'eliminacié d'alguns biaixos de la pre-
diccié clinica de la supervivéncia. Tenen les seves limitacions especialment relacionades amb la fiabilitat entre avaluadors.
Diversos estudis han avaluat la relacié entre el IK i el pronostic del pacient amb cancer avancat. Un IK<50 és indicatiu
d’'una supervivencia baixa, mentre que un increment en cada punt de l'escala sembla relacionar-se amb un increment de
2 setmanes en l'estimat de supervivéncia en un estudi en més de 1000 pacients en un "hospice’amb una supervivencia
mitjana de 37 dies (11). Hi ha resultats contradictoris entre els estudis que han comparat IKi PCS com a millor métode per
pronosticar la supervivéncia (12-13). En els estats funcionals més pobres del IK, els termes "hospitalitzacid necessaria” o
bé “requereix de cures especials”han quedat obsolets i indueixen a error.

1.1.3 PALLIATIVE PERFORMANCE STATUS (PPS)

Es va desenvolupar per fer front a les limitacions del IK, tenint en compte la ingesta oral i I'estat de consciéncia. Diversos es-
tudis han relacionat el PPS amb la supervivéncia, la major part d'ells en entorns anglosaxons i en pacients sense tractament
oncoespecific en entorn "hospice” (14-15). També ha estat validat en un hospital terciari (16). S'ha relacionat el declivi d'un
pacient en l'escala amb una mort propera, mentre que el manteniment en un punt determinat es relaciona amb la possi-
bilitat de donar-lo d'alta del recurs. La versio PPSv2 té una fiabilitat inter i intraobservador alta (0.96) i és la que es recomana
per establir pronostic (17).

1.1.4 PALLIATIVE PROGNOSTIC SCORE (PAP SCORE)

Es una eina que combina la preséncia de simptomes com dispnea i anoréxia amb estat funcional, prediccié en setmanes
de supervivéncia per part del metge, el nombre de leucocits i el percentatge de limfocits (veure taula 3) (18). Discrimina els
pacients en tres grups segons la seva probabilitat d'estar vius als 30 dies (alta probabilitat (> 70%) intermitja (30-70%) i baixa
(<30%)). Com a limitacions se li reconeix un possible biaix per incloure la prediccié subjectiva de supervivencia per part del
metge i el fet que no ha estat validada en pacients hematologics (amb gran interferéncia en els resultats per la variabilitat
en les xifres de leucocits i limfocits). Es l'eina recomanada per un grup d'experts de IICO en el pronostic dels pacients amb
cancer solid avancat (19) (veure taula 3).

1. Eines diagnostiques de la situacié de final de vida
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1.1.5 SIMPTOMES

El National Hospice Study va relacionar 5 simptomes amb la supervivéncia del pacient amb cancer avancat i terminal:
anorexia, perdua de pes, xerostomia, disfagia i dispnea. En pacients amb IK>50 i cap d'aquests simptomes, la mediana de
supervivencia és de 6 mesos. Quan hison tots, és de només 2 mesos. En pacients amb IK de 10-20 sense cap simptoma dels
citats la supervivencia mitja és de 8 setmanes mentre que amb tots és de 2 (20). La sindrome d'anoréxia-caquéxia és el que
més fortament s'ha relacionat amb una pobra supervivencia (21). Posteriorment, tan dispnea com delirium s'han relacionat
amb una curta expectativa de supervivencia en altres treballs (22,23).

1.1.6 QUALITAT DE VIDA

La mesura de la qualitat de vida en el pacient amb cancer avancat i terminal es veu dificultada per la poca aplicabilitat dels
instruments usuals en aquesta poblacié, la dificultat per recollir dades al respecte en el context de curta supervivencia i
freqUent alteracié cognitiva i per la poca utilitat de les valoracions fetes per familiars. Existeixen algunes escales anomena-
des de qualitat de vida que s'han relacionat amb la supervivéncia (Symptom Distress Score, Rotterdam Symptom Checklist,
Memorial Symptom Assessment Scale), totes elles realment basades en la deteccié de simptomes fisics. El paper de factors
psicologics en la supervivencia per cancer sembla tenir un impacte menor, en base a la metanalisi de 26 estudis (la major
part amb defectes metodologics) sobre estratégies psicosocials d'afrontament (24).

1.1.7 PARAMETRES BIOLOGICS

Diversos valors analitics s’han invocat en el pronostic de la supervivencia del pacient amb cancer avancat. Varis estudis han
mostrat l'interes d'alguns parametres bioquimics simples en el pronostic del pacient amb cancer. La leucocitosi i la limfo-
pénia van tenir valor pronostic en un estudi multicéntric italia en pacients amb cancer avancat (25) . També s'han avaluat la
proteina C reactiva (PCR) i el quocient vitamina B12/PCR entre d'altres com la LDH o la pseudocolinesterasa.

1.1.8 EINES | MODELS PER A REALITZAR UN PRONOSTIC

La combinacio de parametres biologics, funcionals i clinics ha servit per elaborar diverses eines per pronosticar supervi-
vencia. A I'hora d'aplicar aquests eines en un pacient determinar cal ser cautelosos: cal considerar la poblacié en que s'ha
basat un model determinat (pacients en unitats d'aguts, en sdciosanitaris, en poblacié general, etc), el moment en que es
comenca a valorar la supervivéncia o l'experiencia de I'avaluador entre d'altres. En la seglent taula es resumeixen les més
ben estudiades.

Taula 2. Eines disponibles

Estudi Australia ECOG. <1m,1-3m,>3m. Dificil d'aplicar. 16 categories pronostiques
Hiperbilirrubinémia
Hipotensio.
Necessitat de “hospice”a la
primera visita.

Estudi SUPPORT Dades cliniques. Probabilitat de Sa2i6m Model informatic. Poc practic per la practica clinica diaria.
Parametres fisiologics.
PaP Score Estat funcional >70%Salm. Validat en pacients hospitalitzats i a domicili.
Simptomes 30-70%Sa1m. Facil d'aplicar en la practica clinica.
Estimacid clinica <30%Salm Font de biaix en 'administrador de I'eina.
Leucocits
Limfocits
[ndex PPI Estat funcional S>6set Facil utilitzacié en la practica clinica.
Ingesta oral S 3-6set Poc dependent de [observador.
Edema S<3set
Dispnea de repos
Delirium
Model de risc de mortalitat  Estat funcional Probabilitat de superviven- Uil per predir el risc de mortalitat a ingrés hospitalari.
intrahospitalaria (CMRM)  Durada de la malaltia cia als 8 dies Facil aplicacio a la practica clinica diaria.
Ingrés per UCIES Aplicable només a pacients amb ECOG 4.
Hemoglobina
LDH

1. Eines diagnostiques de la situacié de final de vida
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m:mesos; S: superivencia; set: setmanes; UCIES: urgencies; LDH: lactat deshidrogenasa.

Taula 3. Palliative prognostic Score

No 0 >12 0
11-12 2
9-10 25

Si 1 7-8 25
56 45
34 6
1-2

Anoréxia Leucocits totals

No 0 Normal 0
(4800-8500 cels/mm3)

Si 1,5 Alt 05
(8600-11000 cels/mm3)
Molt alt 15
(>11000 cels/mm3)

IK Limfocits percentatge

>50 0 Normal (20-40% 0

30-40 0 Baix (12-19,9%) 1

10-20 25 Molt baix (0-11,9%) 25

Probabilitat de supervivencia de 30 dies. Alta (0-5,5): >70%, Intermitja(5,6-11): 30-70%, Baixa(11,5-17,5): <30%
IK: Index de Karnofski

1.2 IDENTIFICACIO DE NECESSITAS PAL-LIATIVES A TRAVES DE LINSTRUMENT NECPAL
CCOMS-ICO©

Tan important com poder predir el prondstic de supervivencia dels pacients és detectar les necessitats pal-liatives d'atencié
de la manera més preco¢ possible. A tal efecte s’ha desenvolupat I'instrument NECPAL CCOMS-ICO®. Aquest instrument de
deteccioé de necessitats pal-liatives en pacients en situacié de malaltia avancada pot contribuir a designar aquells pacients
que es poden beneficiar d'una atencié palliativa precoc en el curs de la seva malaltia.

Linstrument esta dividit en 4 blocs: la positivitat del bloc 1id'un de qualsevol dels segiients identificaria el pacient com a
pacient en siutacié de malaltia avancada o terminal (veure instrument a l'annex 1). En el moment de l'elaboracié d'aquesta
guia, I'instrument NECPAL CCOMS-ICO® es troba en procés de validacio per a poblacié oncologica.

Lestabliment d’'un pronostic vital acurat del pacient és clinicament trascendent i permet ajudar a ajustar la
intervencid clinica a la seva situacio.

L'eina recomanada és el Palliative Prognostic Score. Quan no sigui aplicable es recomana la valoracié repeti-
da de la PCS o la valoracié per un metge expert en Cures Pal-liatives amb poc vincle previ amb el pacient.

La deteccio de necessitats pal-liatives es pot portar a terme a través de lI'instrument NECPAL CCOMS-ICO®.

1. Eines diagnostiques de la situacié de final de vida
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2. SIMPTOMES | NECESSITATS MES PREVALENTS

2.1 MANEIG DE LA MALALTIA
2.1.1 LAINTERFASE ENTRE TRACTAMENT CURATIU | TRACTAMENT PAL-LIATIU

Durant l'evolucioé de les malalties onco-hematologiques i donat el mal pronostic d'algunes delles és freqlent que el ma-
neig del pacient i de la malaltia que I'afecta canvii de forma progressiva. En determinades situacions el maneig pot diferir
en funcio de la finalitat del tractament en aquell moment (des de curar al pacient amb quimioterapia, radioterapia o ci-
rurgia, fins a la sedacio paliativa per simptomes refractaris quan la malaltia progressa). Com que els tractaments curatius
i palliatius no sén excloents, s'aplicara gradualment un major nombre de mesures pal-liatives quan avanca la malaltia i el
pacient deixa de respondre al tractament especific (Figura 1) (26). En alguns tipus de cancer aixo succeira abans (per exem-
ple en el cancer escatés de pulmé o en la leucémia aguda refractaria al tractament) que en d‘altres.

Figura 1. Relacio entre tractament pal-liatiu i modificador de la malaltia oncologica.

Tractament modificador
de la malaltia

Tractament simptomatic

Diagnostic Mort
El conflicte en l'eleccid entre un tractament curatiu i un tractament palliatiu pot produir-se per diversos motius:
»  Possibilitat d'obtenir identics resultats per al control dels simptomes amb ambdds tipus de tractament.

»  Possibilitat de prolongar la supervivencia amb algun dels dos tractaments encara que aquest no sigui l'objectiu prin-
cipal.

»  Patologies per les quals les millors opcions de control de la simptomatologia en la fase terminal resideixen fonamen-
talment en tractaments actius / especifics / curatius (ex: SIDA, neoplasies hematologiques, alguns tipus d'insuficiéncia
cardiaca, etc).

»  Dificultat per reconéixer la transicio entre la fase d'opcid curativa i la fase d'opcid palliativa en l'evolucié de la malaltia
en el pacient individual.

»  Necessitat de replantejar una opcié curativa o de prolongar significativament la supervivencia una vegada diagnosti-
cada una situacié com de final de vida.

Al moment de I'esgotament del tractament especific estem en una situacié de progressié de la malaltia i cal concentrar la
intensitat de I'atencio en la promocié del confort del malalt i de la seva familia. El professional médic i en conjunt l'equip
terapeutic ha d'estar capacitat per reconeixer en quina situacié de la malaltia es troba el pacient per afrontar-la de manera
correcta, demanar suport a l'equip de cures pal-liatives i prioritzar les necessitats de cada moment.

2.1.2 EL PROCES D’INFORMACIO AL PACIENT | FAMILIA

En diversos moments al llarg del procés oncologic caldra afrontar les necessitats d'informacié del pacient i la seva fami-
lia. Unes bones habilitats comunicatives es relacionen, entre d'altres beneficis, amb major satisfaccio dels pacients, millor
adheréncia al tractament oncoldgic, menys reclamacions i menors nivells d'ansietat (27). Tan important és la informacio
al diagnostic d'una malaltia greu, insistint en el pronostic, el tractament que rebra i els seus efectes secundaris, com la

2. Simptomes i necessitats més prevalents
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informacié quan ens trobem al final de la vida. Entre les habilitats comunicatives basiques que ha de tenir l'oncoleg o
I'nematoleg s'hi compta la transicié a les cures palliatives o I'afrontament del procés de morir (28).

La informacié és una eina terapéutica essencial que déna accés al principi d'autonomia, al consentiment informat, a la
conflanca mutua i a la seguretat que el malalt necessita per ser ajudat. Una bona comunicacié entre l'equip sanitari i el pa-
cient i la familia redueix l'estrés generat en I'activitat diaria (29). Lobjectiu de la comunicacio es informar, orientar i recolzar.
En aquesta situacié és molt important el llenguatge no verbal analitzant i interpretant els fluxos de comunicacio que es
manifesten mitjancant les expressions facials, gesticulacions, postures, contacte fisic, to de veu i direccié i intensitat de la
mirada. El llenguatge no verbal inclou: posicié (de peus o assegut), lloc (passadis o habitacié privada), direccié de la mira-
da, entendre i escoltar, temps dedicat, actitud, contacte fisic, contacte ocular, expressio facial, moviments del cap, postura,
proximitat i orientacié, aparenca i aspecte fisic.

Durant I'atencio al final de la vida haurem de donar informacid que altera les expectatives de futur de la persona pel que
és necessari planificar adequadament les entrevistes (30). | tenir present que aquesta mateixa pot ser iatrogenica si es fa de
forma abrupta i/o puntual. Es recomana:

»  Preparar l'entrevista
- Valorar si el pacient esta preparat per rebre la informacio.
- Establir contacte en un ambient tranquil que faciliti I'intercanvi d'informacio.
- Facilitar la preséncia de persones de confianca del pacient si aquest és el seu desig.

»  Coneixer qué sap el pacient i la percepcié que en té
- Formular preguntes obertes sobre la informacié rebuda.
« Saber quines emocions li genera aquesta informacio.
« Preguntar si el pacient desitja tenir més informacio.

»  Donar lainformacio al pacient
« Preparar el pacient.
« Donar la informacio a petits fragments.
« Assegurar la comprensio.
« Seguiment del procés al llarg del temps.

»  Respondre a la reaccié emocional del pacient
- Permetre la reaccié emocional.
- Validar i normalitzar la reaccié emocional.

»  Establir un pla terapeutic i resumir la situacio
« Pactar objectius raonables.
« Donar les recomanacions de tractament oportunes.
« Garantir disponibilitat.

El procés d'informacio ha de ser continu i obert, de forma sincera i portada a carrec amb la col-laboracié del metge habitual
per no generar sentiment d'abandonament en el pacient i la seva familia. No obstant, en el procés de comunicacié amb el
pacient i la familia hi pot participar qualsevol membre de l'equip que estigui format per fer-ho, tenint en compte els objec-
tius comuns d'atencio i els diferents aspectes comunicatius esmentats abans.

La informacioé honesta al pacient i la familia és un procés amb diversos beneficis reconeguts que permet
I'autonomia del pacient, millorar I'ansietat i incrementar I'adheréncia al tractament oncologic entre d’altres.

Cal preparar adequadament les entrevistes seguint el protocol proposat.

2.1.3 SIMPTOMES FiSICS
Els pacients amb malaltia oncoldgica avancada presenten multiples simptomes que poden tenir relacié amb el procés

tumoral, amb el tractament o0 amb la comorbiditat. A mesura que el moment de la mort s'apropa apareixen simptomes
especifics que es caracteritzen per la seva multidimensionalitat, per ser canviants i per tenir associats un important compo-

2. Simptomes i necessitats més prevalents
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nent de fragilitat i elevat risc de patiment. El coneixement d'aquests simptomes permet la seva deteccié i una intervencio
de forma precoc. Lobjectiu terapeutic en aquest moment sera el confort del malalt amb un maneig efectiu dels simptomes,
evitant terapies complexes i inconvenients del tractament (31).

Les intervencions realitzades han d'anar dirigides a aconseguir el benestar fisic del malalt perd també el benestar emocio-
nal i espiritual del malalt i de la seva familia. El malalt ha de ser entés com a membre d'una unitat familiar amb la que cui-
dadors (professionals i no professionals) han de treballar en adrecar les expectatives, necessitats i esperances en la transicié
a través de la malaltia i de la mort. . En aquest sentit, és d'especial importancia controlar aquells simptomes especifics del
malalt que son motiu del seu sofriment o preocupacié i que incideixen negativament en el seu benestar en un moment o
situacio donats.

7.1.3.1 Principis generals del control de simptomes

Davant el repte de controlar un simptoma fisic cal actuar de forma ordenada tenint en compte la seglient pauta: avaluacio,
establiment d'objectius, informacioé i monitoratge.

a)  Avaluacio
+ Avaluar abans de tractar.
- Coneixer el mecanisme fisiopatologic que produeix un simptoma.
« Avaluar factors que desencadenen o augmenten un simptoma.
« Avaluar-ne la intensitat i I'impacte fisic.
« Avaluar-ne limpacte emocional i el grau d'ajust.
« Avaluar limpacte en la seva activitat habitual i en la relaci¢ social.

b)  Establiment d'objectius

« Definir objectius realistes i raonables.

« Proposar objectius graduals que permetin una adaptacié emocional del pacient.

« Proposar mesures esglaonades en el seu nivell de complexitat.

« Establir revisions periodiques que permetin adaptar-se a la resposta i/o a 'aparicié de possibles incidéncies o
crisis.

- Utilitzar una estratégia terapeutica mixta que combini el maneig general de la situacié de terminalitat amb
l'especific de cada simptoma.

Q) Comunicacié
« Proporcionar informacié comprensible al malalt i la familia sobre els simptomes (causes i mecanismes) i el tracta-
ment que sesta aplicant (estratégia, propostes en cas de canvi evolutiu).
« Promoure una adaptacié gradual.
« Oferir recolzament emocional.

d)  Monitoratge
« Utilitzar escales de mesura estandarditzades i validades.
« Recollida de la informacié en esquemes de registre.
« Lobjectiu és clarificar els objectius, sistematitzar el sequiment i disposar d'eines que permetin comparar resultats.

2.1.3.2 Simptomes generals

Definicio Sensacié anticipada d'incapacitat d'iniciar qualsevol activitat

Incidéncia Fins al 90% dels casos

Avaluacio Identificacio de causes desencadenants. Exploracié dexpectatives

Actuacio Consell sobre activitats diaries adaptats a cada situacié. Foment de l'adaptacié

Tractament No es recomana tractament farmacologic de I'astenia al final de la vida. En pacient en situacié avancada no terminal avaluar causes
corregibles (anemia, miopatia. . .) i considerar tractament en funcié del benefici simptomatic esperat.

NE/GR V/D

2. Simptomes i necessitats més prevalents
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Sindrome d’anoréxia-caquéxia (35-37)

Definicio Falta de gana i perdua de pes associada a desnutricio en relacié a la malaltia oncologica.

Incidencia Fins el 80% de los casos

Avaluacio Identificacié de causes desencadenants. Descartar simptomes associats tractables (nausees, alteracions bucals. . .). Exploracié
dexpectatives

Actuacio Consell dietétic dirigit a realitzacio de varies ingestes al dia encara que de poca quantitat. Fomentar 'adaptacio

Tractament No es recomana el tractament farmacologic de I'anoréxia en la situacio de terminalitat. En situacio avangada el tractament amb dexame-
tasona (12 linia) i megestrol acetat (22 linia) son deleccié

NE/GR II/B

7.1.1.3. Simptomes digestius

Xerostomia (38-40)

Definicio Sensacioé subjectiva de sequedat de la cavitat oral

Incidéncia Fins el 90% de los casos

Avaluacid |dentificacié de causes desencadenants. Descartar infeccions orals associades que requereixin tractament (candidiasi, herpes) i altres
alteracions (sagnat, halitosi. . .).

Actuacio Es recomana higiene de la boca, estimulants de la salivacio i substitutius de la salivacié en cas que no hi hagi produccié (saliva artificial,
gel)

Tractament La hidratacié parenteral no millora la xerostomia. La pilocarpina és eficag en el tractament de la xerostomia en situacié no terminal

NE/GR II/B

Definicio Nausees: Sensacié subjectiva desagradable associada al tracte gastrointestinal superior, acompanyada de sensacié de vomit imminent.
Vomit: Expulsio forcada per la boca del contingut gastrointestinal.

Incidencia 30-40%

Avaluacid Identificar causes i factors implicats (hipertensio endocranial per invasié tumoral, trastorns metabolics, farmacs, afectacio visceral, etc) per

individualitzar el tractament

Actuacio Es recomana evitar menjars amb olor intensa, fraccionar la ingesta, higiene oral adequada, ambient relaxat, postura de decubit lateral
davant el risc de broncoaspiracid

Tractament Els antagonistes dopaminérgics (haloperidol, metoclopramida) sén eficagos en emesi per estimulacié vagal. La metoclopramida i la
domperidona son eficagos en emesi de causa gastrointestinal no obstructiva i gastroparésia. 'haloperidol és eficac en emesi per esti-
mulacié hematogena de Iarea del gallet quimiorreceptora (alteracions metaboliques, farmacs). La dexametasona és eficag en emesi per
lesions expansives intracranials i carcinomatosi leptomeningia

NE/GR /B

Definicié Dificultat per lexpulsié de femta en més del 25% de les ocasions o realitzacié de menys de 3 evacuacions per setmana

Incidéncia 40-50%. En situacié d'dltims dies arriba fins el 70-80%. El 90% en pacients amb tractament opioide cronic

Avaluacio Descartar la presencia de fecalomes i dimpactacio fecal

Actuacio Si manté un bon estat general es recomana una ingesta de liquids adequada, activitat fisica adaptada, respectar la privacitat i afavorir

comoditat (postura el més fisiologica possible, evitar barreres arquitectoniques)

Tractament Es recomana utilitzar la combinacié d'un laxant estimulant i d'un laxant osmotic. En situacié d'impactacié fecal es recomanen mesures
rectals. Valorar metilnaltrexona en estrenyiment relacionat amb disfunci¢ intestinal per opioids sense resposta als laxants. En situacio
d'Ultims dies valorar no tractar-lo

NE/GR Iv/B
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2.1.1.4 Simptomes respiratoris

Dispnea (47-49)

Definicio Respiracié dificultosa. Percepcié subjectiva anormal i molesta de la respiracié. Sensacié subjectiva de falta d'aire.

Incidencia 50% dels pacients amb neoplasia avancada

Avaluacid Descartar causes reversibles amb tractament especific com insuficiencia cardiaca, exacerbacio de MPOC i asma, broncospasme, aritmies
cardiaques, anemia, embassament pleural o pericardic, infeccié bronquial, tromboembolisme pulmonar i sindrome de vena cava
superior

Actuaciod Es recomana mantenir I'habitacio fresca, usar ventiladors, evitar irritants com el fum i acompanyar el pacient en les crisis severes de
dispnea

Tractament L'oxigenoterapia sha d'individualitzar segons la resposta. Els opioids (orals o parenterals) son els farmacs de primera eleccié en el

tractament simptomatic de la dispnea. Es recomana |'is de benzodiazepines (midazolam), associat a la morfina, en situacions d'ansietat
0 panic i en fases finals de la vida. Els corticoides estan indicats en cas de dispnea per asma, MPOC, obstruccié tumoral de la via aéria

i limfangitis carcinomatosa. S'han de considerar les nombroses estrategies no farmacologiques que aporten benefici en el tractament
simptomatic de la dispnea.

NE/GR I/B per l'oxigenoterapia; I/A per opioids; lll/D per corticoides

2.1.1.5 SIMPTOMES NEUROPSICOLOGICS

Delirium (50-52)

Definicio Estat confusional agut que resulta d'una disfuncié organica cerebral difusa i es caracteritza per alteracions en el nivell de consciéncia i de
I'atenci, associant-se també a alteracions cognitives i de la percepcid

Incidéncia 40% dingrés en Unitats de Cures Pal-liatives. 80-90% en situacié d'ltims dies.

Avaluacid Identificacié de factors predisposants i precipitants. Diagnosticar en base a criteris com per exemple els recollits a l'escala Confussion
Assessment Method (CAM) i avaluar periodicament la intensitat de fallida cognitiva amb escales validades

Actuacio Corregir factors precipitants corregibles. Adaptacio de lentorn. Posar en marxa mesures no farmacologiques

Tractament Neuroleptic. Haloperidol és deleccio per versatilitat de vies d'administracié i experiencia en I'tis

NE/GR [1l/B pel tractament amb haloperidol, C per les mesures no farmacologiques

Ansietat (53-55)

Definicio Resposta davant la incertesa, percepcié de perdua de control, percepcié de malestar en forma de tensié, preocupacié, nerviosisme, por,
etc

Incidencia Entre el 13-79%

Avaluacio Avaluacié emocional. Diferenciar daltres causes d'ansietat deguda a malaltia, farmacs, tractaments oncologics, consum o deprivacio de
substancies

Actuacio Establir vincle terapéutic de confianca i seguretat. Facilitar i crear narratives alternatives a l'ansietat i a la por disfuncional més terapéuti-
ques

Tractament La primera mesura recomanada sén les estrategies psicoterapeutiques (escolta activa, empatia, contencid, técniques de relaxacio i
respiracio, distraccio. . .). Els farmacs deeleccié son les benzodiazepines (accié curta o intermédia)

NE/GR IV/D pel tractament no farmacologic i IV/D pel tractament farmacologic

Insomni (56-58)

Definicio Dificultat per condiliar la son (insomni de conciliacié) o de mantenir-la (insomni de manteniment)

Incidencia 50%

Avaluacio Deteccio de factors desencadenants, tant fisics (mal control simptomatic, farmacs i altres tractaments) com psicologics (impacte de la
malaltia)

Actuacio Adequada higiene de la son (horari regular, evitar Iallitament durant el dia, evitar estimulacié ambiental excessiva, evitar substancies

estimulants (cafeina, nicotina), minimitzar interrupcions del son (administrar medicacio, sorolls. . .)

Tractament Terapies cognitivo-conductuals. Las benzodiazepines son els farmacs deleccié pel tractament del insomni. En cas de no resposta o
depressio associada es pot associar a un antidepressiu amb efecte sedant (mirtazaping, trazodona)

NE /GR IV/D per mesures no farmacologiques; IV/D per mesures farmacologiques

2. Simptomes i necessitats més prevalents



Institut Catala d’Oncologia ICOPraxi de I'atencié al final de la vida

2.1.1.6 Dolor

Definicio Experiencia sensorial i emocional desagradable associada a dany tissular real o potencial i descrit en relacié a aquest dany.

Incidencia 35-40% en fases inicials (sotmesos o no a tractament oncoespecific). El percentatge augmenta fins als 2/3 en pacients en fases avanca-
des

Avaluacid El pacient és qui millor pot informar sobre el seu dolor. Lobjectiu és orientar i letiologia i mecanisme fisiopatologic de la sindrome dolo-
rosa, establir el pronostic i poder instaurar el tractament inicial més adequat

Actuaciod Atendre factors que poden modificar la percepcié del dolor, tant fisics (insomni, vomits, etc), emocionals (ansietat, desanim, etc) o socials
(dificultats econdmiques, burocracia assistencial, etc)

Tractament El tractament farmacologic es basa en I'Us racional d'analgésics i coanalgesics d'acord amb l'escala analgesica de la OMS
Analgésics no opioides: deleccid en el tractament a curt- mig termini del dolor lleu o moderat. Tenen sostre terapeutic.
Analgésics opioides febles (tramadol, codeina): deleccié en el tractament del dolor lleu-moderat que no respon a analgésics del primer
grad. Tenen sostre terapeutic.
Analgésics opioides potents (morfina, hidromorfona, metadona, oxicodona, fentanil, brupenorfina). Indicats en el dolor moderat i intens.
No tenen sostre terapéutic. La morfina és l'opioide potent de primera linia. La rotacié opioide és una mesura eficag per al maneig de la
toxicitat opioide i permet un adequat control del dolor complex.
Analgésia adjuvant i co-analgésics (antidepressius, anticonvulsionants, corticoides, antiaritmics, bifosfonats, etc): sadministren conjunta-
ment amb els analgeésics en funcié de la causa.

NE/GR I/A per analgesics no opioides. I/A per analgésics opioides febles. IV/C per la morfina. Il/B per la rotacié opioide

Es recomana que I'abordatge dels simptomes fisics es faci en base a I'esquema: avaluacio, establiment
d’objectius, informacié i monitoratge.

Recomanacions per simptoma

- Asténia. No es recomana tractament farmacologic de I'asténia al final de la vida. En pacient en situacié
avancada no terminal avaluar causes corregibles (anémia, miopatia...) i considerar tractament en funcié
del benefici simptomatic esperat.

- Anorexia: No es recomana el tractament farmacologic de I'anoreéxia en la situacié de terminalitat. En
situacié avancada el tractament amb dexametasona (12 linia) i megestrol acetat (22 linia) sén d'eleccié.

- Xerostomia: Facilitar mesures higiéniques i cures bucals. La hidratacié parenteral no millora la xerosto-
mia. La pilocarpina és eficag en el tractament de la xerostomia en situacié no terminal.

- Nausees i vomits: Els antagonistes dopaminérgics (haloperidol, metoclopramida) sén eficacos en emesi
per estimulacié vagal. La metoclopramida i la domperidona sén eficacos en emesi de causa gastrointesti-
nal no obstructiva i gastroparésia. L'haloperidol és eficac en emesi per estimulacié hematogena de I'area
del gallet quimiorreceptora (alteracions metaboliques, farmacs). La dexametasona és eficac en emesi per
lesions expansives intracranials i carcinomatosi leptomeningia.

- Estrenyiment: Es recomana utilitzar la combinacié d'un laxant estimulant i d’'un laxant osmotic. Evitar el
seu tractament en situacio6 d’ultimes hores.

- Dispnea: Loxigenoterapia s’ha d'individualitzar segons la resposta. Els opioids (orals o parenterals) s6n
els farmacs de primera eleccio en el tractament simptomatic de la dispnea. Es recomana I'tis de benzodia-
zepines (midazolam), associat a la morfina, en situacions d’ansietat o panic i en fases finals de la vida. Els
corticoides estan indicats en cas de dispnea per asma, MPOC, obstruccié tumoral de la via aéria i limfangi-
tis carcinomatosa.

- Delirium: El tractament és el neuroléptic. Haloperidol és d’eleccio per versatilitat de vies d’administracio i
experiéncia en I'Us.

- Ansietat: La primera mesura recomanada son les estratégies psicoterapéeutiques. Els farmacs d'eleccié
son les benzodiazepines (acci6 curta o intermeédia).

- Insomni: Terapies cognitivo-conductuals. Las benzodiazepines son els farmacs d'eleccié pel tractament
del insomni. En cas de no resposta o depressié associada es pot associar a un antidepressiu amb efecte
sedant (mirtazapina, trazodona).

- Dolor: El tractament farmacologic es basa en I'tis racional d’analgésics i coanalgésics d’acord amb l'escala
analgeésica de la OMS i les recomanacions de la corresponent icopraxi.
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2.2 ASPECTES PSICOLOGICS

Els sentiments d'amenaca i incertesa que desperten un diagnostic de cancer, quan la malaltia progressa, i es passa d'una
intencio terapeutica curativa a pal-liativa, es transforma en I'anomenada “crisi de coneixement de mort” (60-61). En els Ul-
tims anys es comenca a reconeixer que no només és el cos del malalt el que pateix els efectes devastadors de la malaltia
avancada sino que és la persona com a ésser holistic i global (62).

La malaltia terminal, sinonim de dolor, patiment, mort, genera necessitats emocionals en pacients i familiars, que de no
ser ateses es transformen en augment de demandes d'atencié medica i respostes de tractament inapropiades per intentar
reduir el malestar emocional, que no ajuden a perllongar la vida i produeixen efectes negatius en lel benestar del pacient
/ familia. Per aquest motiu es converteix en imperiosa la necessitat de reconeixer els aspectes psicologics de les persones
que experimenten la situacié de malaltia avancada (63).

El dolor, el sofriment i la mort sén realitats inevitables. Com a esdeveniment huma, no hi ha manera d'evitar-ho, només hi
ha diferents maneres d'enfrontar i de donar-li sentit. Aixi com el dolor fisic ens convida a reflexionar sobre el cos, el pati-
ment ens planteja preguntes existencials. Al Canada, The Canadian Strategy for Cancer Control (CSCC) (ReBalance Focus
Action Group 2005) ha reconegut el “distrés” (malestar emocional) com el 6é signe vital, indicador de la salut i el benestar
del pacient.

Chapman i Cravin defineixen el patiment com «un estat cognitiu i afectiu complex i negatiu, caracteritzat per la sensacié
que experimenta la persona de trobar amenacada en la seva integritat, pel sentiment dimpoténcia per fer front a aquesta
amenaca i per l'esgotament dels recursos personals i psicosocials que li permetrien afrontar» (64). Lexperiencia del sofri-
ment acompanya en els moments dificils al llarg de vida. Una personalitat que funciona satisfactoriament es caracteritza
per un alt grau d'integracié. De vegades sobrepassa el llindar personal de tolerancia i és percebut com una amenaca que
posa en marxa recursos per afrontar-la.

La inclusié d’'un nou concepte en la medicina, per la Dra Cicely Saunders, el “dolor total’, busca respondre a les necessitats
del malalt proxim a morir. En I'expressio dolor total s'inclou la interaccio entre dolor fisic, el dolor emocional i el dolor espi-
ritual.

Les vivéncies associades a una malaltia terminal generen situacions de conflicte i frustracid en el malalt i familia, podent
comprometre el seu equilibri emocional:

»  Es pertorba el projecte de vida de les persones i la imatge del futur queda seriosament afectada.

»  Es modifica l'estil de comportament, el seu sistema de valors i es fa necessari reajustar i adequar amb un criteri de
prioritats les metes vitals.

Si bé les reaccions humanes davant la mort sén multifacetiques, complexes i dinamiques podem identificar algunes de les
pors més freqients:

»  Por del procés de l'agonia en si. Els malalts es plantegen dubtes i s'angoixen per les expectatives de sofriment fisic i
psiquic.

»  Porde perdre el control de la situacio. De no poder prendre decisions propies en els Ultims moments.

»  Pordel que succeira amb els seus éssers estimats després de la seva mort.

»  Pordeles pors dels altres.

»  Porde l'abandonament, de la soledat i de l'aillament.

»  Pordel que és desconegut, por de la incertesa.

»  Porde no trobar sentit a la propia vida.

Hi ha persones que a partir del desencadenant de la malaltia poden compartir i comprendre situacions conflictives de la
seva vida; d'altres malalts no. N'hi ha que volen acabar amb la vida per evitar la situacio¢ d'agonia, alguns reclamen un espai
d'escolta davant de la desesperacio; d'altres no accepten morir i s'aillen en un silenci tancat a tot tipus d'intervencio.

En definitiva, totes les persones estem confrontades amb dues tasques psicolodgiques basiques: protegir-se front I'angoixa
de pérdua manejant I'ansietat de mort i omplir de significat la vida, manejant I'acceptacio de la mort (65-66).
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(NEV, GRD)
2.2.1 AVALUACIO

Mentre que el sofriment és Unic per a cada persona, és essencial per poder avaluar-lo tenir en compte la multidimensiona-
litat, complexitat i la subjectivitat dels simptomes i experiencies del malalt i familia. En consequéncia, les intervencions per
alleujar el sofriment requereix d'una visio integral de la persona i de la seva experiéncia.

Es recomana una avaluacio, no només dels simptomes s'ansietat i depressié que comporta l'afrontament a la malaltia (67)
sind, a més, de les seglients dimensions: dignitat, sentit o significat de la malaltia, estils d'afrontament, patiment existencial,
avorriment i autoimatge.

Un instrument de deteccié rapida del patiment en la practica clinica pot ser l'estimacié de la percepcioé subjectiva del pas
del temps (68-69). Es parteix de la premissa que la percepcié d'un temps que s'allarga respecte del temps cronoldgic cons-
titueix un indicador de malestar, mentre que un temps que es percep curt sol relacionar-se amb una situacié de benestar.

En el Memorial Sloan Kettering Cancer Center utilitzen el “termdmetre per mesurar el malestar emocional” similar als ins-
truments per a avaluacié del dolor. En una escala de 0-10 amb una puntuacié de 0 = no distrés fins a 5 = distrés moderat,
i 10 = distres extrem. El termometre s'acompanya d'una llista de problemes que ajuda a identificar les possibles causes de
distress. Les aplicacions realitzades assenyalen un 20% -35% de malalts que puntuen nivells de distress significatius que
requereixen derivacié als professionals qualificats especifics (70,71).

EL DME és un instrument de cribatge del malestar emocional dirigit a malalts amb cancer avancat i al final de vida. Aquesta
escala consta de dues parts: la primera conté tres preguntes dirigides al malalt, dos d'elles amb format d'escala visual nume-
ricade 0a 10 en que s'avalua l'estat d'anim i la percepcié d'afrontament de la situaci, i una altra que registra la presencia o
absencia de preocupacions. La segona part consisteix en una observacié, per part del professional sanitari, de la preséncia
de signes externs de malestar emocional on es registra la preséncia dels mateixos. El DME atorga una puntuacié total (0 a
20) : una puntuacié > 9 punts seria tributaria de malestar emocional moderat mentre que una puntuacioé superior a 13 seria
malestar sever. Presenta una sensibilitat i una especificitat superiors al 75 % i una consisténcia interna mesurada a través del
alfa de Crombach de 0.69.

Si hi ha problemes de comunicacié, hi ha una altre eina anomenada Representacio Grafica de la Malaltia i Autoavaluacio
(PRISM) -Biichi Sensky , Sharpe & Timberlake, 1998)- que és una tecnica visual no verbal per avaluar la percepcié del soffi-
ment a causa de la malaltia.

Des d'un enfocament constructivista i integrador, es defensa que no hi ha només una forma de comprendre les reaccions
emocionals d'un pacient. La diferents escoles de psicologia ens donen diferents explicacions del comportament d'una per-
sona davant la malaltia. Aixo, ens facilita donar significat o sentit a aquesta reaccié emocional, per tal doptar per la técnica
psicoterapeutica més adequada (72).

(NEV, GR 4)

1.1.2 TRACTAMENTS PSICOTERAPEUTICS

En la proposta d'un Model Integral d'Intervencio en Cures Pal-liatives, dissenyada pel Dr Ramon Bayés, basat en el model de
Lazarus i Folkman, es contempla l'objectiu de donar suport als protagonistes de la interaccié en Cures Pal-liatives: el malalt,

les seves families i els professionals (73). Segons Bayés diem que una persona pateix quan:

a) Experimenta o tem experimentar un dany fisic o psicosocial que valora com una amenaga important per a la seva exis-
tencia o integritat psiquica o organica.

b) Creu al mateix temps que no té recursos per fer front amb éxit aquesta amenaca.
'amenaca de pérdua de la vida disminueix la percepcié de control del malalt i augmenta el seu patiment.

Per tant no és I'amenaca I'Unic que provoca el sofriment sind la combinacio percepcié d'amenaca i percepcié d'absencia o
escassetat de recursos per afrontar-la.

2. Simptomes i necessitats més prevalents



22 ICOPraxi de I'atencié al final de la vida Institut Catala d’Oncologia

(NEV, GR 4)

La comunicacio amb el pacient i la seva familia és de vital importancia en I'atencié dels malalts palliatius. De la interaccio
eficac entre ells en depén una adequada identificacié i maneig de simptomes. Es una habilitat paradoxal perqué es destaca
la capacitat d'escoltar per sobre de la capacitat de parlar. Escoltar les histories de vida dels malalts, ajuda a comprendre les
seves pors davant la mort. Es mor tal com s'ha viscut i en els relats és possible identificar quines altres crisi ha enfrontat
durant la seva vida i com ha reaccionat davant d'elles. Revisar amb el pacient els periodes més significatius de la seva vida,
les activitats interrompudes i els objectius que mai arribara, ajuda al professional a identificar temes pendents. Potenciar els
éxits aconseguits, augmentar l'autoestima i trobar un significat a la vida (74).

Buckman el 1998 recordava que l'acte de la comunicacié és una part important dels tractaments, en ocasions és I'tnic
element de la terapia (75).

(NEV, GR 4)

La psicoterapia pot ajudar al bon morir, a partir de comprendre que preparar-se per morir significa en realitat aprofundir el
més possible en el vincle amb els altres. Lexperiencia amenacadora que suposa per a una persona que pateix una malaltia
sense esperances de curacié i amb un prondstic curt de vida, el colloca en una posicié existencial, que requereix adapta-
cions en les actituds i estrategies de les intervencions terapeutiques. Les experieéncies emocionals en els moments finals de
la vida produeixen dolor i sofriment i es recorre a defenses extremes per apartar la por, no 'hi pot anomenar. Es el silenci del
trauma, que compromet la qualitat dels vincles. Davant del silenci del que no pot ser dit, el tractament ofereix al pacient
una escolta sincera, interessada, lliure de judicis que li permet, amb la companyia del terapeuta, arriscar-se a sentir i pensar
sobre la seva propia vida, a tornar assimilables i digeribles les experiéncies doloroses (76).

En funcio de les consideracions anteriors l'estructura i el procés de la psicoterapia s'ha d'adaptar a les necessitats especials
i circumstancies del pacient terminal en el tractament.

»  Terapies breus i focalitzades. La proximitat de la mort intensifica el procés terapeutic i I'accelera.

»  Objectius modestos: acceptacio abans que canvi. Alleujar els simptomes, facilitar I'expressié emocional de les ansietats,
pors i donar suport i reassegurament al malalt.

»  Els possibles canvis estan supeditats a la vulnerabilitat del pacient. Es important recongixer els limits dels possibles
canvis, aspecte que es veu influit pel temps limitat, la perdua d'autonomia i altres aspectes de la condicié de malaltia
del pacient.

»  Acurada coordinacié amb altres professionals. La condicio fisica, els tractaments medics, la situacid d’hospitalitzacio,
impliquen adaptacions dels enquadraments terapeutics.

»  Rol protector de les defenses psicologiques. Les defenses es cuiden en la mesura que serveixin al pacient a fer front al
sofriment i no es treballen com resisténcies en el tractament. Es important ser prudents davant els equilibris que cada
pacient ha construit. El treball es centra en la valoracié de les seves qualitats adaptatives.

»  Requereixen un abordatge flexible.

Les diferents tecniques de psicoterapia tenen com a objectius ajudar el pacient i familia a manejar el malestar emocional,
reforcar els seus propis recursos interns i externs i afavorir nous afrontaments adaptatius a la malaltia (77).

(NEV, GR 4)

La psicoterapia, des de la creacié de narratives terapeutiques i alternatives a les que els pacients ens presenta carregades
de sentiments de culpa, por, impotencia o desesperanca, busquem formes d'afrontament alternatius, que millorin l'estat
emocional del pacient i familia.

Harley M Chochinov et al. van revisar diverses aproximacions psicoterapéeutiques de pacients amb malaltia avangada (78).

Entre elles destaquen la terapia de suport, la terapia orientada cap al insight, la terapia interpersonal, la terapia cognitiu con-
ductual, la logoterapia, les tecniques psicoterapeutiques de revisié vital, la terapia narrativa i la terapia de grup d'expressio
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/ suport. No obstant aixo, entre les psicoterapies més utilitzades, hi ha la terapia de la dignitat (79) i la terapia de grup cen-
trada en el sentit / significat (80).

La Terapia de la Dignitat, o del Llegat, té amb finalitat d'elaborar un document que reculli, a través de la conversa amb el
terapeuta, memories o informacié que el pacient vulgui reflectir-hi. Aquest document pot compartir-lo amb les persones
que el desitgi. El terapeuta utilitza el recurs de la revisio vital del pacient, és a dir, la seva historia personal per detallar aquells
moments o esdeveniments que hagi esdevingut en la seva vida i que el consideri significatiu. Mesures de sofriment i
depressio mostren una significativa millora gracies a aquest tipus d'intervencio. Els pacients tractats amb aquesta terapia
assenyalen que la seva vida tenen major sentit i un objectiu clar de vida.

La Terapia de Grup Centrada en el Sentit es compon de 8 sessions setmanals d'hora i mitja, que utilitza components di-
dactics, discussions i exercicis de caracter experiencial, centrats en temes sobre el sentit i el cancer en fase avancada. La
intencié de la intervencié grupal és mantenir o promoure una sensaci¢ de sentit i propdsit a la vida del pacient, tot i el
seu estat de malaltia avancada. Els resultats dels estudis realitzats amb aquest tipus de terapia, mostren una millora en el
benestar espiritual i un major sentit en les vides dels pacients, aixi com una reduccié en ansietat, desesperanca i desig de
morir. A més, en els seguiments realitzats post-intervencio, sobserven que no només els beneficis observats es mantenen,
sind que augmenten al llarg del temps.

Es recomana l'avaluacio d’'ansietat, depressio, estil d’afrontament, patiment, significat de la malaltia i autoi-
matge. L'avaluacié d’ansietat i depressio per EVN (0-10) esta validada. Valors superiors a 5 indiquen necessi-
tat d’'intervencio del psicooncoleg.

La intervencié psicoterapéutica es basa en la comunicacid, prioritzant I'escolta activa. Les diferents tec-
niques d’intervencié estan indicades pel psicooncoleg i es basen en el manec del malestar emocional, la
mobilitzacié de recursos personals i afavorir I'afrontament adaptatiu.

2.3 ASPECTES SOCIOFAMILIARS

En la situacié de final de vida el malatila seva familia son la unitat a tractar (81). Des del model sistémic, definim a la familia
com un sistema obert. La familia posseeix una estructura organitzativa composta per subsistemes, entre els que existeixen
uns limits més o menys clars i una jerarquia que regeix la vida familiar i el repartiment de rols i funcions. La familia crea vin-
cles significatius entre les persones que comparteixen un projecte de vida, i a partir d’aquests, la familia es configura en la
societat. Per tant la familia ha de ser considerada des d'un punt de vista intern i un d'extern, des del punt de vista de vincle
i el de referéncia (82). La familia funciona com una unitat en la que existeix una interdependéncia entre els seus membres,
aquesta situacié d'interdependéncia entre els seus membres genera que les necessitats o problemes de salut d’'un dells,
no només li afecta a ell, sind a la familia com a grup. Es en aquest sentit que ha de ser considerada des d'un punt de vista
relacional.

L'atencio professional que s'ha de realitzar amb el malalt i la seva familia al final de la vida estara condicionada per molts
aspectes; en aquest text ens centrarem en aquells que tenen que veure amb els socio-familiars. L'atencié social pretén
encarregar-se de totes aquelles caréncies socials que s'han vist agreujades o provocades per la malaltia oncologica. Lequip
interdisciplinari ha de valorar la capacitacio (a nivell practic, emocional, objectiva-subjectiva, etc.) per atendre les necessitats
del pacient i consensuar el pla d'intervencié en les dificultats socials detectades, afavorint en tot moment la impliacacio del
grup familiar en benefici del malalt. Des d'un principi també s'ha d'identificar a la persona que portara el pes de I'atencié
(denominat cuidador principal) per intensificar el suport envers ella. Aquest treball de valoracié de la situacié familiar s’ha
d'anar fent periddicament ja que es pot veure modificat bruscament en funcio de I'aparicié de crisis (83).

La situacié en la que es troba el pacient i la seva familia, anira molt condicionada per l'estil de “fer”que hagin utilitzat al llarg
de la seva vida, per tan per l'equip assistencial és de gran valor coneixer quines han estat les situacions de dificultat que han
viscut i quins processos s'han desenvolupat per a la seva resolucié. Aquesta informacié sobtindra mitjancant la realitzacio
dentrevistes de familia. Dins de l'estructura familiar tenen lloc una série de processos, regits per diferents estils de comu-
nicacio, associats a la vida emocional i instrumental de la familia i que determinen el grau de rigidesa o de flexibilitat del
sistema familiar (84).
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Mitjancant la técnica de I'entrevista obtindrem informacié sobre les pautes d' afrontament i de resolucié que tenen el
membres de la familia i ens poden donar certes orientacions sobre l'estil familiar que tenen, es poden identificar conductes
que siguin poc afavoridores i d'altres potenciadores i destacables davant un situacié de crisi i es poden promoure noves
habilitats que els ajudin a identificar noves alternatives de resolucio (85).

Taula 3. Aspectes socio-familiars a avaluar

Composicié familiar i nucli de convivéncia

Capacitat, disponibilitat, organitzacié i disposicié cuidadora

Presencia d'altres membres vulnerables

Patré de comunicacié familiar alterat

Estil de familia i dinamica familiar

Estil i dinamica de comunicacié amb la xarxa familiar i social amplia

Estil i capacitat de comunicacion i relacié amb lequip assistencial

Existencia de conflicte d'interessos

Capacitat d'adaptacié

Experiencies previes a situacions de dificulta, patologia emocional previa, dificultats personals pre-existents
Preocupacions i dificultats existents. Temes pendents (emocionals i practics)
Disponibilitat de recursos materials i practics

Capacitat resolutiva davant situacions de dificultats

Limitacions existents en al capacitat cuidadora

L' atencié integral en aquesta situacié inclou a més dels aspectes fisics (qué fer i com fer-ho), també prestar atencio als as-
pectes socials i emocionals i al recolzament espiritual de la familia. El pacient i la seva familia requereixen cures especifiques
en aquesta situacio i és fonamental que l'equip professional sigui competent, mantenint una estratégia realista i consen-
suada, procurant donar respostes immediates i adients (86-87).

Pot ser d'ajut centrar les estratégies de suport als familiars en les llistades a la taula 4.

Taula 4. Estratégies de suport als familiars

Fixacié d'objectius i expectatives realistes
Establir els propis limits

Demanar i acceptar ajuda

Cuidar-se dells mateixos

Implicar en la cura altres persones

"

A més d'aquests aspectes hi ha una serie factors psicologics que ens poden ajudar en la valoracié de la capacitat de “cuidar
del cuidador principal. En aquest sentit, cal destacar la competéncia percebuda o creenca generalitzada que una persona
pot reeixir d'una situacié determinada. S'ha observat que els cuidadors que presenten alta competéncia percebuda presen-
ten menys risc de sobrecarrega i per tant, de claudicacio familiar. Aixi mateix, la resiliéncia entesa com la capacitat per a fer
front a les situacions traumatiques i sortir-ne enfortit de cara al futur, també es postula com una variable que possiblement
actuara de moderadora dels processos de cura i atencié al malalt per part del cuidador i afavorira, el seu posterior procés
de dol.

El pacient i la familia formen la unitat a tractar en la situcio de final de vida.

L'objectiu de I'atenci6 és valorar la capacitacié de la familia per atendre adequadament al pacient i mobilit-
zar recursos propis per aconseguir aquest objectiu.

L'entrevista familiar és I'eina utilitzada per a coneixer la familia i fer aquesta valoracio.
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2.4 ASPECTES ESPIRITUALS

L'experiencia d'una malaltia avancada porta els malalts a revisar el sentit i significat de la seva vida i a qUestionar-se a si
mateixos. Les Cures Pal-liatives han reconegut que juntament amb el malestar fisic i el malestar emocional, els malalts
experimenten un malestar existencial. Aquest malestar existencial té a veure amb trobar un significat a la vida, la por de
morir i la propia realitzacid personal separat dels seus éssers estimats. Lespiritualitat juga un paper important en ajudar el
malalt a trobar un sentit a la vida, en els seus moments bons i en els moments de patiment. Els malalts que troben confort
en les seves creences espirituals, estan més satisfets amb la propia vida, tenen menys malestar emocional i major llindar
de tolerancia als simptomes fisics (88).

2.4.1 NECESSITATS ESPIRITUALS

La dimensio espiritual és especifica de I'nome. Expressa un sentiment de connexié amb una dimensié transcendent o amb
alguna cosa superior a un mateix. Hi ha una série de necessitats en aquesta dimensio que I'home ha de cobrir i que adqui-
reixen una importancia decisiva al final de la vida. S'arriba a l'espiritualitat des de I'experiencia personal i a través d’'una con-
nexio personal interior a un ambit intim. Quan la persona afronta la propia mortalitat, la dinamica espiritual apareix com un
intent de recerca interior (89-90). Afegir al final del paragraf:“Les principals necessitats espirituals es resumeixen a la taula 5.

Taula 5. Necessitats espirituals

Revisié de la vida. Acabar projectes inacabats.
Sentiments de culpa. Perdonar i ser perdonats.

Trobar sentit al patiment.

Creixement personal i espiritual a través de la malaltia.
Esperanca deestimar i ser estimat, de no ser abandonat.
Recorrer el cami en pau i sense dolor.

Lespiritualitat esta en relacio amb l'intangible de la vida, i fa referéncia a la necessitat de mantenir-se connectat, vinculat.

»  Amb un mateix, amb el “self” (identitat, integritat, mon intern).
»  Amb els altres (afecte, reconciliacid).
»  Amb la naturalesa (creativitat). Amb un ens superior, que ens transcendeix (esperanca, gratitud, Déu)

Puchalskii Romer defineixen l'espiritualitat com allo que permet a la persona experimentar un significat transcendent en la
vida. D'acord amb Karasu inclou conceptes de fe i / o significat (91).

Tot professional que atén a malalts al final de la vida, ha d'estar obert a acompanyar i donar suport a les necessitats espiri-
tuals. De vegades el malalt tria compartir les seves preocupacions espirituals amb el religios, perd també és cert que sovint
ho fa amb les infermeres, els metges, els auxiliars, els psicolegs, els treballadors socials, els voluntaris, la seva propia familia,
perque confia en aquesta persona. El que esta clar és que la responsabilitat de I'acompanyament espiritual ha de ser com-
partida per tots els membres de I'equip en major o menor mesura (92).

2.4.2 DIFERENCIA ENTRE NECESSITATS ESPIRITUALS | RELIGIOSES

Les necessitats espirituals i les religioses no sén equivalents. Quan parlem de religié ens referim a un conjunt de creences
que conformen una visio de 'univers especifica, amb un ordre superior que dona un significat concret al sentit de la vida
humana. En aquesta visié de l'ordre cosmic i en la seva expressié, els membres troben sentit, proposit i plenitud.

Podriem dir que cada religié ofereix un mapa de la realitat visible i invisible on la persona pot col-locar els esdeveniments
de la seva vida adquirint un significat o proposit. Aquest mapa és una guia moral, de presa de decisions de manera que si
es segueix la ruta marcada es pot arribar a una vida eterna, es pot tenir una recompensa per haver seguit una vida d'acord
amb la filiacié religiosa.

Lespiritualitat és una experiencia personal i intima que pot o no ser expressada dins de la religié. Lespiritualitat pertany al
mon interior de la persona i a la seva consciencia o percepcié d'un mateix en l'univers.
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Quan el malalt afronta la propia mort, la dinamica espiritual apareix com un intent de recerca interior. 'lacompanyament
espiritual té a veure amb la possibilitat d'ajudar a crear un espai perque la persona es formuli preguntes i busqui les seves
propies respostes. Perqué pugui compartir la seva propia historia i articuli els seus propis pensaments. Resulta d'utilitat
identificar quines son les preocupacions espirituals més freqientment expressada pels malalts al final de la vida.

2.4.3 NECESSITAT DE TROBAR SIGNIFICAT A LA PROPIA VIDA

Davant la consciencia de la propia mort, es desperta una intensa revisi¢ de vida que permet a la persona entendre i trobar
un significat i un proposit a la propia existéncia. Es pregunta sobre el seu passat, el present i el futur.

Per ajudar el malalt és d'utilitat estimular a fer un repas de la seva vida, prestant atencié als aspectes més significatius.
Ajudar-lo a identificar els fruits de cada etapa; el significat no s'inventa: cal ajudar-lo a descobrir-ho. La necessitat de resoldre
dols passats no elaborats, la necessitat de reconstruir un significat a perdues del passat, la necessitat de resoldre assumptes
pendents, poden suposar fonts importants de sofriment, que sexpressen a través de sentiments de fragmentacié interna,
intolerancia al dolor, desesperacié i angoixa (93-94).

2.4.4 NECESSITAT D’ESTIMAR | SENTIR-SE ESTIMAT FINS AL FINAL DE LA VIDA

El' malalt viu I'amenaca de ruptura de les seves relacions amb els altres, amb els éssers estimats, perd també amb un mateix.
Necessita sentir aquesta connexié fins al final de la vida. Es I'Ultima oportunitat que té d'estrényer vincles, reparar i recons-
truir els danyats. Aquesta tasca inclou el treball del perdd, la gratitud i I'afecte. Aquesta és una de les necessites basiques
humanes que es posen de manifest des del naixement i esta molt vinculada amb I'aferrament o vincle afectiu que estableix
en primera instancia el fill amb els seus pares per a posteriorment establir-lo amb altres persones estimades.

2.4.5 NECESSITAT D’ESPERANGA I/ O TRANSCENDENCIA

Les persones religioses poden tenir la necessitat d'aprofundir en la seva relacio amb Déu, a través de les oracions, sagra-
ments o altres expressions rituals. Per altres, I'esperanca es pot trobar en el sentiment d’'una vida completa, el retorn a la
naturalesa i la participacié en el cicle de la vida, la perpetuacio a través de la familia, el llegat artistic o creatiu, la contribucié
social o intellectual a la comunitat o el viure en el record dels éssers estimats. La nostra preséncia és un testimoni del seu
dolor que li sobreviura. Fomentar I'expressié simbolica d'aquests moments, contribueix a garantir la seva transcendencia a
la mort. Validar la recerca de transcendéncia, legitimar i ajudar a interpretar la reminiscéncia de la propia vida.

Siels professionals no tenim ateses les nostres propies necessitats espirituals, sino hem connectat amb el nostre propi mén
interior, dificilment tindrem la sensibilitat per acompanyar altres en aquest camf i podem caure en una actitud de resis-
téencia com no tolerar el seu sofriment, inhibir la seva expressid emocional, negar les seves creences o fer proselitisme (95).

Molts dels pacients que s’aproximen al final de la vida manifesten necessitats espirituals que han de ser
abordades i que no necessariament tenen a veure amb la religiositat.

No existeixen instruments validats en el nostre entorn per a avaluar aquesta dimensié. Lentrevista i la his-
toria de vida aixi com la disposicié a avaluar el tema sén d’utilitat.

2.5 CURES AL FINAL DE LA VIDA | MANEIG DE LA MORT
En aquest apartat es tracta l'abordatge de pacient i familia en la situacié d'Ultims dies.
2.5.1 ATENCIO INTEGRAL

En la literatura hi ha moltes formes d'afrontar i/o intervenir entorn al final de la vida. En aquesta revisié sobre aquests dife-
rents aspectes s'han pres com a referéncia les Guidelines de la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) (96) i la
de la National Consensus Project for Quality Palliative Care (97), on es defineixen els punts fonamentals de la intervencid
al final de la vida. Dins d'aquestes guies es recomanen tenir en compte tres aspectes fonamentals en el procés de morir:
intervencions fisiques, psicosocials i practiques. S'han adaptat al nostre entorn per incloure altres intervencions.
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Taula 6. Intervencions

Intervencions Fisiques

Cures de la pell Monitoratge del risc de nafres per escala EMINA

Re-avaluar la cura de ferides i Ulceres amb objectius de confort i avaluar-ne el tractament.
Promoure canvis posturals suficients i adaptats a la situacio destinats a buscar el confort.
Alleugerir la pressié del matalas

Mantenir boca i llavis humits

Promoure la intervencié de la familia en les cures de la boca
m Avaluar regularment la presencia de retencié aguda dorina

Descartar regularment la preséncia d'impactacio fecal
Tractar la ranera amb canvis en la posicié del pacient, reduint els fluids enterals i parenterals.

Monitoratge general Canviar vies d'administracié de medicaments quan la via oral no sigui factible.

Discontinuar les proves diagnostiques innecessaries (analitiques, exploracions complementaries, controls de glicémia
0 saturacié doxigen i secrecié d'aspiracions).

Avaluar la necessitat de farmacs no necessaris pel confort i retirar-los.
Reemplagar el control dels signes vitals per |'avaluacié del control de simptomes.

Intervencions psicosocials

oure dec formades Donar suport al pacient i la familia per acceptar la suspensio de terapeutiques ftils (nutricié parenteral, transfusions,
dialisi...) que no contribuirien al confort del pacient.

Fomentar la comunicacié Assegurar-se que els pacients i families entenguin els signes i simptomes de la mort imminent i es mantinguin a
través del procés de morir.

Explorar dubtes i pors i donar-hi resposta
Assegurar-se que els cuidadors entenguin i compleixin amb les directives anticipades.

Siel pacient i/ o els seus familiars encara no han acceptat la limitacié de lesforg terapeutic, intensificar-ne l'educacié
i els consells.

Oferir seguiment ininterromput dels pacients i families.
Oferta anticipada al suport pel dol.
Donar suport als rituals culturals propis del pacient.

Intervencions practiques

el el el e U g K e s es e 1o Fomentar les politiques i procediments al voltant a la cura del pacient al final de la vida.

Assegurar la privacitat dels pacients i familiars i disposar d'una habitacié privada si és possible.

Proveir als pacients i familiars d'un espai perque estiguin junts ininterrompudament.

Facilitar tot el dia la preséncia familiar.

Facilitar installacions per l'auto-cura dels familiars (higiene, alimentacié) prop del seu familiar malalt.
Afavorir la visita de membres vulnerables de la familia (fills, néts, gent gran, discapacitats. . .).

Sl e e et ded e 1 L Assegurar que els desitjos dels pacients sobre la limitacié de l'esfore terapeutic estiguin documentats.
documentacié Assegurar-se que el document de voluntats anticipades estigui implementat.

Preparar documentacié per a tramits post-mortem tenint en compte les voluntats del pacient i la familia (incineraci,
trasllats post-mortem. ..).

Preparar documentacié per a donacié dorgans i necropsia si sescau.

Intervencions en el moment de la mort i immediatament després

Informar a la familia del que ha passat tantes vegades com calgui

Potenciar que el cuidador principal estigui present en el moment de la mort si aquest és el seu desig. Es molt impor-
tant per l'elaboracié del dol posterior.

Facilitar la visi¢ i el contacte fisic amb la persona que sha mort.

Adoptar una actitud continguda, descolta i afecte

En tots els casos, respectar les manifestacions de dol dels familiars.

Reforcar-los i desculpabilitzar-los, agrair la seva collaboracié en les cures del malalt.
Facilitar els ritus segons les seves creences, cultura i religid
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2.5.2 ATENCIO ESPECIFICA A LA FAMILIA

Cal destacar en aquest procés la importancia de la comunicacié efectiva entre el pacient, els familiars i l'equip interdisci-
plinari. Comunicar transmetent informacié pero també escoltar activament mitjancant el compromfs per comprendre i
compartir les necessitats i emocions. Les necessitats i les complicacions han de ser comunicades a la familia. Es recomana
transmetre i informar dels simptomes caracteristics de I'agonia advertint que tot i que aquets poden canviar de forma rapi-
da i continua poden ser controlats. La informacié ha d'ajudar a la familia a viure amb la incertesa del pronostic.

La familia requereix en aquesta etapa dedicacio de temps i espai especifics, amb actitud d'escolta i de comprensio. Es en
aquest moment quan existeix un gran impacte per la proximitat de la perdua, apareix un augment de la demanda d'atencio
i de suport, poden apareixer reivindicacions terapeutiques poc realistes i es detecta una gran demanda d'informacio. En
aquest sentit, cal tenir especial cura del cuidador principal que ha estat al costat del malalt durant tot el procés. Avaluar
el seu malestar emocional de forma continuada és una condicid necessaria per a poder intervenir i derivar a l'especialista
pertinent en cas de que sigui necessari.

Cal revisar el procés: aclarir dubtes sobre l'evolucio de la malaltia, sobre el tractament i destacar, en la mesura del possible,
els aspectes positius. Cal revisar i compartir objectius entre els professionals i els familiars i adaptar-los a la situacié de fi de

vida.

Taula 7. Actuacions especifiques a realitzar

Augmentar la disponibilitat del professional Visualitzar la preséncia, no tenir pressa i dedicar temps i espai

Fomentar la preséncia dels familiars Aportar espais dintimitat propis
Permetre l'agrupacio de la familia
Clarificar objectius Donar informacié sobre mesures terapéutiques i generals

Fomentar la informacio Especificar la necessitat d'informacio

Tenir especial cura de les persones designades com a fragils (nens, persones grans. ...).
Donar instruccions practiques per les cures al pacient, permetre-les.

Deteccio de situacions de risc Determinar quins membres de la familia poden viure la situacié amb dificultats i detectar situa-
cions de risc.

Oferir a la familia contacte posterior a la mort del pacient.
Fomentar les mostres de reconeixent a la familia Recolzar i promoure la integracié de la familia en el procés de cures a I'agonia.

Ser propers en les expressions de sentiments que poden experimentar els membres de la familia :
confusid, ira, culpa, etc.

Ser sensibles a les diferéncies culturals i al paper que juguen en la vida dels malalts.
Aclarir problemes practics en relacio a tramits burocratics post-mortem.
|dentificar i capacitar els familiars més adients perqué sencarreguin dels tramits.
Oferir suport espiritual i facilitar la realitzacié de rituals en base a creences.

Cal reforcar aspectes i valors com sén : el respecte per l'altre, la dignitat, el maxim benestar, qualitat de vida, I'individualit-
zacié i la cooperacié com a reforc del nostre treball assistencial.

En la situacio d'ultims dies és recomanable disposar d'un check-list d’accions a realitzar de manera siste-
matica per assegurar el comfort del pacient.

En las situacio d'ultims dies I'atencio a la familia sovint precisa de ser més intensiva per I'alt impacte emocional

2.6 PERDUA I DOL

La nostra intervencid amb els cuidadors principals i familiars esta focalitzada en I'afrontament adequat durant el pro-
cés previ de la mort de I'ésser estimat (dol anticipat) per les repercussions emocionals que aquest procés pot tenir en
I'elaboracio del dol posterior i en la seva salut. Per tant és necessaria una intervencio especifica de suport al dol i la preven-
ci¢ i deteccio precog del dol complicat. En un estudi realitzat a Atencid Primaria la taxa mitja anual de consultes al Centre
de Salut va ser d'un 80% més en persones en dol que en la resta de la poblacié (98). En altres estudis sobtenen resultats
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similars; en vidues el nombre de consultes es dispara en un 63% durant els 6 primers mesos i en vidus es multiplica per 4
els 20 primers mesos (99).

Per tant és fonamental tenir en compte i treballar I'estat emocional dels familiars en aquest moment del procés. Lobjectiu
principal de la intervencié és donar suport durant el dol anticipat per prevenir i detectar de forma preco¢ un possible dol
complicat.

2.6.1 EL DOL ANTICIPAT

Es el procés de vivéncies, emocions, sentiments i reaccions que viu una persona davant I'anunci de la mort propera d'una
persona estimada. Comporta un gran impacte emocional a tots els membres de la familia.

L'equip formara part dels records de la familia realitzant una valoracio del treball de l'equip. Per tant, és molt important
el bon control dels simptomes, una adequada comunicacio amb el pacient i la familia entre d'altres aspectes del procés
d'atencid, ja que sera una part fonamental d'aquests records (100-102).

Taula 8. Intervencions recomanades durant el dol anticipat

Promoure el bon control de simptomes

Informar la familia sobre el diagnostic i pronostic

Parlar o anticipar la situacié de mort

Facilitar l'expressié de les emocions

Detectar reaccions emocionals desproporcionades

Sobre les emocions Facilitar 'acceptacié o resignacié a la separacié de la persona estimada

Permetre el comiat i lexpressio de sentiments autentics, basics en tota relacio

Eliminar els sentiments de culpa per desitjar i sentir la mort abans que passi

Explorar el grau d'ajust dels familiars a la situacio

Intervenir en les possibles barreres de comunicacié amb el pacient (pacte de silenci desadaptatiu)
Resoldre dubtes relacionats amb la comunicacié de les males noticies amb els fills petits i/o adolescents
Sobre les actituds familiars Recomanar integrar tota la familia inclosos nens majors de 5 anys en els ritus funeraris

Avaluar els recursos de la familia i potenciar-los per augmentar la sensacié de control de la situacié

Identificar les necessitats, dificultats, preocupacions i pors de la familia per poder mitigar-les a través de la
informacio, reestructuracié cognitiva

2.6.2 EL DOL NORMAL

El dol és una reaccid normal i necessaria davant la perdua d'una persona estimada. Compleix una funcié adaptativa que
serveix per ajudar-nos a acceptar la perdua i adaptar-nos a la nova realitat (103). Malgrat la seva normalitat, la mort d'un
ésser estimat esta considerada com un dels esdeveniments vitals més estressants al llarg de la nostra vida.

Objectius de la intervencio en la fase d'elaboracié de dol (104-105):

- Ajudar la persona en dol a poder fer més real la pérdua.

- Ajudar en l'acceptacié de la nova realtiat.

- Facilitar I'expressio de sentiments i emocions.

- Ajudar a viure sense la persona estimada.

- Donar temps per elaborar el dol.

- Interpretar la conducta “normal”durant el dol.

- Permetre les diferencies individuals entre els familiars.

- Donar suport emocional de forma continuada.

- Examinar i potenciar estils d'afrontament.

- Identificar alteracions en el procés de dol: dol complicat, demorat o distorsionat.

2.6.3 EL DOL COMPLICAT

No hi ha consens diagnostic pel que fa al "dol complicat”i per tant no esta inclos en la classificacié del DSM-IV-TR. Malgrat
aixo, per saber si estem davant un dol amb una evolucié amb dificultats ens pot servir d'ajuda els criteris diagnostics del
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“Trastorn per Dol Prolongat”de Prigerson, Vanderwerker & Maciejewski proposats per al DSM-V (106).

Taula 9. Criteris diagnostics del “Trastorn per Dol Prolongat” proposats per al DSM-V

Presentar diariament, Pensaments intrusius -que entren en la ment sense control- sobre la persona morta
1,0 més dels seglients “Punxades” de dolor incontrolable per a la separacio.

simpromes Enyorar / recordar la seva absencia amb una enorme i profunda tristesa

Presentar diariament, 5 Estar confus sobre com és el paper d'un en la vida, o sentir que sha mort una part de si mateix.
© m?s dels simptomes Dificultat per acceptar la realitat de la perdua

seguents Tractar devitar tot el que li recordi que el seu ésser estimat ha mort

Sentir-se incapag de confiar en els altres des de la defuncio

Estar amargat o enfadat en relacié amb la defuncié

Sentir-se malament per seguir endavant amb la seva vida (p. ex. fer noves amistats o interessar-se per coses noves).
Sentir-se fred i insensible -emocionalment pla- des de la defuncio.

Sentir-se frustrat en la vida, que sense el mort la seva vida esta buida i no té sentit.

Sentir-se com “encantat’, atordit o coonmocionat.
La durada d'aquests simptomes és com a minim de 6 mesos.

Criteri D Aquests simptomes causen un malestar clinicament significatiu o un important deteriorament de la vida social, laboral o altres activitats signifi-
catives (p. ex. responsabilitats domestiques) de la persona en dol.

Taula 10. Factors de risc de dol complicat (Worden 1997)

Relacionats amb el procés de mort

Percepcié de mort sobtada
Mort a conseqiiéncia d'una malaltia molt llarga
Mort associada a aferrissament terapéutic

Procés agonic molt llarg

Procés oncologic extremadament llarg

Percepcid de gran patiment

Mort percebuda com a evitable

Mort d'un fill

Gran sentiment dinutilitat

Excessiva culpa

Reaccions ambivalents amb la persona que es mor
Insuficient recolzament social

Trastorns psiquiatrics previs

El procés de sofriment és normal i necessari per afrontar la mort del pacient.

Es necessari cuidar aspectes en I'atencié del pacient per disminuir el risc d’un dol complicat.

2. Simptomes i necessitats més prevalents
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3. PRESA DE DECISIONS

3.1 REDEFINICIO D'OBJECTIUS

Segons les recomanacions del Comite de Bioetica de Catalunya als professionals sanitaris respecte l'atencio als malalts al
final de la vida, és un objectiu fonamental de la practica professional el treball amb I'esperanca dels malalts i dels seus fami-
liars i cal estar atent a l'oportunitat de definir-la novament en funcié de l'acceptacié d'allo que esta succeint. Aquest exercici
permetra, mitjancant el respecte, la redefinicio dels objectius terapéutics del pla de treball (107).

Quan ens apropem al final de la vida s'ha de re-formular els objectius terapeutics amb la finalitat de generar confort i be-
nestar al pacient i la seva familia. S’han de detectar les fonts de disconfort que poden venir determinades per simptomes,
manca d'informacié i d'altres aspectes emocionals. Cal monitorar els simptomes fisics i emocionals del pacient i la familia
per detectar de forma precoc les necessitats concretes i s'ha de tenir un pla d'actuacié en el cas de crisi (tan en relacio als
simptomes fisics com a les reaccions emocionals)(108).

L'atencio al final de la vida I'na de realitzar l'equip interdisciplinari amb formacié suficient per poder oferir una atencié inte-
gral, especialment en els casos d'alta complexitat. Aquesta atencié ha d'estar garantida en qualsevol nivell assistencial que
s'ubiqui el pacient i tots els recursos que intervinguin (primaria, PADES, equips de Cures Pal-liatives sdciosanitaris) han de
tenir informacio actualitzada sobre la redefinicié d'objectius en cada situacio.

El millor model d'atencio a els estadis del final de la vida és I'anticipacié de I'atencio, millorant aixi la presa de decisions.
En aquest aspecte és molt important la dedicaci¢ i I'habilitat de comunicacié dels professionals perqueé la persona malalta
pugui participar-hi anticipadament.

L'objectiu és posar-se d'acord amb el pacientila seva familia i / 0 entorn sobre les actuacions (indicacions terapeutiques,
de sedaci¢, trasllats, ubicacié) i els limits que cal posar-hi. Suposa una deliberacié sobre les possibilitats i, a la vegada,
els seus desitjos, preferencies i valors a respectar. De tot aixo se’'n deixa constancia en la historia clinica per facilitar-ne el
seguiment, i pot donar lloc a un Document de Voluntats Anticipades (DVA) (108-109).

En la situacio d'ultims dies, sovint no és possible haver aconseguit la formalitzacié de la planificacio realitzada pel malalt
(DVA) perd mitjangant la relacio de confianga amb el malalt i amb la seva familia i / o entorn afectiu sexploren les preferen-
cies i es pacten de forma consensuada la idoneitat dels objectius primordials a la situacié que sesta vivint. La redefinicio
dels mateixos permeten la seva claredat i permeten que els professionals i la familia i / o entorn afectiu puguin acompanyar
de forma més idonia i pertinent.

Els objectius han de ser clars, concrets, factibles i comprovables per a que siguin avaluats; han de mantenir especial co-
herencia amb les necessitats identificades i prioritzades en aquesta fase. Lobjectiu de confort és l'objectiu central i certs
aspectes queden reduits a inferior categoria del pla de treball. 'avan¢ que s'ha produit en el control de simptomes en el
cancer avancat mitjancant el desenvolupament de la medicina pal-liativa no esta exempt de perills. Un excés de perfeccio-
nisme en el maneig d'un simptoma pot portar a un sobretractament pal-liatiu que amaga una possible negacié de la mort
i que pot conduir al cada vegada més reconegut “aferrissament pal-liatiu”

Aixi mateix, la propia accié de redefinicié d'objectius en aquesta fase denota la dificultat de protocolitzar d'una forma més
universal les accions que han de oferir-se, ja que aquestes han de ser determinades per a cada cas particular.

Com a conclusio, el professional hauria de:
»  Diagnosticar adequadament la terminalitat.
» ldentificar les fases curatives, pal-liativa, terminal i agonica de les malalties que tracta.

»  Reconéixer les diferents trajectories naturals de les mateixes i incorporar aquells avencos que alterin els conceptes
establerts.

»  Enla presa de decisions cliniques amb tractaments curatius i / o pal-liatius ha de valorar els avantatges i inconvenients
amb les intervencions, i arribar a un consens amb el pacient, la familia i l'equip.

2. Simptomes i necessitats més prevalents
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3.1.1 ALIMENTACIO

En aquest moment també s'ha de definir novament l'objectiu de la nutricié donat que és molt freqient I'aparicio de simp-
tomes digestius que alterin la capacitat d'alimentacié del pacient.

Tots aquests simptomes faran que s'hagi d'adaptar la dieta considerant que la nutricié i la hidratacié passaran a no ser en si
mateixes objectius en 'atencié dels malalts sobretot quan la progressié de la malaltia sistémica no obtindra resposta amb
el tractament especific. Alguns estudis conclouen que la nutricié artificial, sobretot I'enteral, no influeix en els resultats ni
millora la qualitat de vida en els pacients en situacié avancada i terminal (110-111). L'Us de sonda nasogastrica o daltres
formes intervencionistes de nutricio ha de quedar restringit a la preséncia de problemes obstructius alts que originin dis-
fagia, fistules o disfuncions epiglotiques i en aquells casos en els que l'obstruccio es l'element fonamental per explicar la
desnutricio, la debilitat i I'anoréxia.

L'alimentacio no es limita a ingerir nutrients. Es un acte ple de significat simbolic: cultural, religios i social. En malalts pal-liatius
és freqlient que apareguin dificultats per alimentar-se. Aix0, unit a aquest significat simbolic de I'alimentacié, provoca en
molts casos sentiments d'angoixa i impoténcia tant en pacients com en familiars.

La desnutricié té una ampla prevalenca en malalts oncologics i augmenta en estadis avancats de la malaltia. La desnutricid
condiciona negativament la resposta als tractaments oncoespecifics (redueix l'efectivitat i augmena el risc de toxicitat),
incrementa la morbi-mortalitat, disminueix la qualitat de vida i augmenta la despesa sanitaria.

Per aquest motiu és de vital importancia garantir una correcta alimentacié/nutricio als pacients oncologics en tractament
actiu. Aleshores, l'objectiu dels tractaments nutricionals es centren en cobrir els requeriments nutricionals. No obstant, en
pacients que no estan en tractament oncoespecific l'objectiu del suport dietetic i nutricional sera el de contribuir, si és
possible, a mantenir/millorar la qualitat de vida i el confort del pacient i familiars (112).

El suport dietétic i nutricional es centra aleshores en adaptar la dieta i la hidratacio a la simptomatologia del pacient:

»  Textura de la dieta amb la utilitzacié de modificants de la textura: espessidors, gelatines, aigles gelificades.

»  Utilitzacié d'alimentacié basica adaptada.

»  Retirar restriccions dietetiques innecessaries (aquelles destinades a la prevencié de complicacions a mig o llarg termi-
ni): dieta baixa en greixos saturats, dietes per a insuficiencia renal cronica...

3.1.2 'ALIMENTACIO | LA HIDRATACIO ARTIFICIALS (AHA)

'Associacio Americana d'Infermeria ja va reconeixer I'any 1992 I'anoréxia com un simptoma habitual del final de la vida aixi
com la diferéncia entre la ingesta oral d'aliments i aigua i la seva administracio artificial. També va establir la no obligacio de
corregir I'anoréxia amb mesures extraordinaries com 'AHA de manera sistematica.

La Societat Americana de Nutricio Enteral i Parenteral (ASPEN) anima els pacients a redactar documents de voluntats anti-
Cipades, discutint el seus continguts amb aquells que puguin representar-los i reconeix els pacients adults i als seus repre-
sentants al dret de rebutjar 'AHA. 'Associacid Americana de Dietistes (ADA) reconeix el dret d'autodeterminacié del pacient
i la nutricid com a tractament futil quan no pugui millorar ni el pronostic, ni el benestar ni l'estat general del pacient(113).
Aixi mateix la ASPEN (2010) recomana que la nutricié enteral en pacients terminals no s'hauria d’administrar rutinariament
(114).

Els resultats actuals de la nutricié parenteral total en el cancer avancat en els pacients que sén alimentats per via intrave-
nosa a causa de l'obstruccio intestinal i / o afagia sén polémics perque hi ha una dificultat intrinseca per predir si el resultat
final es deu a la progressio del tumor o el deteriorament nutricional progressiu. Per contra, el suport nutricional per via intra-
venosa a l'inici de la progressié en pacients amb cancer amb hipofagia lleu i desnutricio lleu podria protegir el metabolisme
integrat i la funcid metabolica. Aixd també donaria suport el concepte que la nutricié és un factor limitant que influeix en
la supervivéncia quan la malaltia esta avancada, perd la mort no és imminent.

Segons les guies de la ASPEN (2009) es poden establir les seglents recomanacions generals en el pacient amb cancer avangat
no quirdrgic:

»  Proporcionar nutricié enteral per tal de minimitzar la perdua de pes sempre que hi hagi consentiment del pacient i la
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fase de mort no ha comencat sempre que I'expectativa de vida minima sigui de 2-3 mesos. (GR: C)

»  Quan el final de la vida esta molt a prop de la majoria dels pacients només requereixen quantitats minimes d‘aliments
i d'aigua per reduir la set i la gana. (GR: B)

»  Petites quantitats de liquid també poden ajudar a evitar els estats de confusié induits per la deshidratacié. (GR: B)

»  Lafluidoterapia per via subcutania a I'nospital 0 a casa pot ser Util i servir de vehicle per a I'administracio de medicacié.
(GR: Q)

Recomanacions d'administracid de nutricid parenteral en les situacions dinsuficiencia intestinal en cancer avancat

La nutricié parenteral a llarg termini s'ha d'oferir si es compleixen els seglients requisits:

- La nutricié enteral és insuficient.

- S'espera una supervivéncia degut a progressié tumoral superior a 2-3 mesos.

- Sespera que la NP pugui estabilitzar o millorar l'estat funcional i la qualitat de vida.

- El pacient desitja aquesta modalitat de suport nutricional

(GR: Q)

- Hiha un probable benefici en la suplementacio de la NP en pacients amb neoplasies avancades amb pérdua de pes
i baixa ingesta amb una esperanca de vida entre 61 12 mesos.

(GR: B)

Ja que pot ser dificil jutjar I'espera, el temps de supervivéncia d’'un pacient amb cancer, i per tant el benefici
potencial, aquests pacients han de ser vistos i discutits en conjunt per I'oncoleg o hematoleg, I'especialista
en cures pal-liatives i el nutricionista de cara a dissenyar el tractament de forma personalitzada.

D’acord amb tot aix6 podem considerar pel pacient pal-liatiu, 'TAHA com un tractament que es podra ometre
d’acord amb els principis de beneficéncia i no maleficéncia.

3.2 LIMITACIO DE LESFORC TERAPEUTIC I LA SEVA VESSANT ETICA

La limitacio de l'esforg terapeutic (LET) consisteix en no aplicar mesures extraordinaries o desproporcionades amb proposit
terapeutic en un pacient amb mal pronostic a curt termini o mala qualitat de vida (115). En la limitacié de l'esforg terapeutic
s'ha de considerar els principis etics de:

»  No maleficéncia: es viola quan s‘aplica a un pacient un tractament no indicat.

»  De beneficencia: el metge es responsabilitza de complir els objectius de la medicina, que es resumeixen en tractar de
restaurar la salut, preservar la vida i alleujar el patiment.

»  D'autonomia: l'autoritzacié de tractament sempre ha de donar-la el pacient o el seu representant.
»  Dejusticia: la distribucié dels recursos ha de ser equitativa.

Dins de la limitaci¢ de l'esforg terapéutic s'inclou habitualment la reanimacié cardiopulmonar, la connexié a un respirador,
I'nemodialisi, 'administracié d'antibiotics, I'is d’hemoderivats, la nutricié i la hidratacié enteral i parenteral.

Per prendre aquesta decisio es necessari coneixer molts detalls del cas com ara les preferéncies del pacient i de la familia,
el pronostic i gravetat de la malaltia i de les seves complicacions i la qualitat de vida (116-117). La decisié final és de l'equip
amb el maxim consens amb el pacient i la familia.

De cara a l'aplicacio practica de la LET es proposen els segUents nivells d'intervencio pel pacient oncohematologic ingres-
sat de manera que cada pacient tingui assignat a la historia clinica i amb coneixement de tot el personal involucrat en la
seva atencio un nivell d'esfor¢ diagnostic i terapéutic determinat. Aquest nivell pot variar al llarg de l'evolucié de l'ingrés.
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Taula 11. Nivells d’intervencié pel pacient oncohematologic ingressat.

Pacient tributari de totes les mesures diagnostiques i terapeutiques incloent RCP i intubacié orotraquial per a ventilacié assistida. Tributari de ser ates
enuna UCL.

Pacient tributari de totes les mesures diagnostiques i terapeutiques (incloses ventilacié mecanica no invasiva, drogues vasoactives, hemodiali-
si, transfusions d’hemoderivats o nutricié parenteral) exceptuant RCP i intubacié orotraquial per a ventilacié assistida. No tributari de ser ates
en una UCl.

Mesures condicionades: davant d'un procés intercurrent sinicia una mesura del nivell 2 de manera temporal pactant-ne la retirada si mala
evolucio.

No incorporacié de noves mesures.
Retirada gradual de totes les mesures excepte tractament antibiotic.

Tractament simptomatic i de confort. Habitualment pacient en situacié d'Gltims dies.

RCP: Ressucitacié cardiopulmonar; UCI: Unitat de Cures Intensives

La limitacié de l'esforc terapeutic no implica només “deixar de fer” sind també prendre una actitud proactiva que inclou
oferir o modificar mesures d'acord als objectius terapéutics del moment i els recursos existents.

Sien algun moment la limitacié de l'esforc terapeutic ens comporta un dilema étic, convé recordar la finalitat de la medici-
na: la prevencié de les malalties i de les lesions, la promocié i la conservacio de la salut, I'alleujament del dolor i el patiment,
I'atencié i la curacié dels malalts, les cures als incurables, l'evitacié de la mort prematura i la recerca d'una mort tranquil-la
(119).

3.3 VOLUNTATS ANTICIPADES
3.3.1 DEFINICIO | FONAMENT DEL DOCUMENT DE VOLUNTATS ANTICIPADES (DVA)

EI DVA és un document escrit dirigit al metge responsable, on el pacient (major d'edat i amb capacitat suficient per enten-
dre el que esta fent) déna una serie d'instruccions o orientacions sobre el tractament médic que li pot aplicar, o que no
accepta, quan ell ja no estigui en condicions d'expressar la seva voluntat (120).

El fonament del DVA és el respecte a I'autonomia de la persona, posant al seu abast una eina per continuar exercint-la i
assegurar que aquest respecte es mantindra quan es presenti una situacié de vulnerabilitat. Una bona practica medica no
existeix sense el respecte a la voluntat del pacient que ha adquirir el dret de participar en el propia planificacié d'atencions
sanitaries. El personal sanitari té la responsabilitat professional, legal i etica d'assegurar i afavorir aquesta participacio (121).

El DVA el pot realitzar qualsevol persona major d'edat i en plenes capacitats. Es recomanable fer-ho abans que la malaltia
hagi evolucionat massa. Es convenient que el DVA sigui formulat per escrit, datat i signat per la ma del pacient i sigui for-
malitzat legalment (122-124).

3.3.2 PROCEDIMENT D’ELABORACIO DEL DVA
3.3.2.1 Model de DVA

No existeix cap model Unic de DVA; tots son valids. Per tal de facilitar la redaccio del DVA existeixen diversos models que
nespecifiquen algunes possibilitats de continguts. Es pot sol-licitar aquest model de DVA al centre hospitalari de referéncia
o0 a d'altres institucions sanitaries. Alguns d'aquests models estan disponibles a: http://www.gencat.cat/salut/depsalut/pdf/
voluntats2.pdf

3.3.2.2 Validacié del DVA

D'acord amb la normativa vigent, es pot validar el document de dues maneres alternatives (120):

- Davant tres testimonis majors d'edat i que conservin les seves plenes capacitats. Sempre que com a minim dos d'ells no
tinguin relacié de parentiu fins al segon grau ni estiguin vinculats al pacient per relacié patrimonial. Pot actuar com a testi-

moni el personal del centre que ho vulgui fer voluntariament o alguna persona aportada pel pacient: amic, facultatiu que
el tracta o qualsevol persona en qui el malalt hagi posat la seva confianca.
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- Davant notari.

Si el pacient aporta un DVA ja validat ha de presentar-lo (ell o un dels representants) al metge responsable del seu tracta-
ment o a la Unitat d'atenci¢ al Ciutada del centre en que és tractat (125-126).

3.3.3 EL PLA ANTICIPAT DE CURES

Es recomanable emmarcar el DVA en un pla anticipat de cures, dins del procés assistencial, com una previsié de les actua-
cions que es duran a terme per quan es pugui perdre la capacitat d'expressar els desigs i la voluntat. Pot incloure indicacions
sobre les terapies que es volen i les que no, la sedacié davant de simptomes refractaris o sobre el lloc on volen morir. El
resultat és un document que s’ha d'incloure a la historia clinica i s’ha de revisar cada cop que hi hagi un canvi clinic i sempre
que el pacient ho requereixi (107,127).

Sera de gran ajuda haver anticipat aquest tipus de situacions en moments en qué el pacient estigui en condicions de
parlar de la mort i del procés de morir. Per tant, sera recomanable no deixar la formulacié de les voluntats anticipades pels
moments finals, en qué ens podem trobar que el pacient no es trobi en situacio fisica i mental suficient per a realitzar-lo.

3.3.4 UTILITZACIO I LIMITS EN LA PRACTICA

Tant el metge responsable com la resta de professionals de I'atencié sanitaria estan obligats a tenir en compte el DVA i a
aplicar-lo, d'acord amb el que estableix la llei. Es aconsellable que el DVA es porti, també, al centre sanitari d‘atencio pri-
maria. Aquest document formara part de la historia clinica del pacient i s’ha de sotmetre a les garanties de confidencialitat
legalment establertes (122-124).

El DVA té validesa un cop escrit i signat pels testimonis o el notari i la persona interessada, perd no sera aplicable fins al mo-
ment en queé la persona no pugui expressar la seva voluntat. Fins llavors, el que preval és el que en cada moment expressi
el pacient que conserva la plena competencia. Lexisténcia de voluntats anticipades comporta l'obligacié de tenir-les en
compte en la presa de decisions.

Els limits a la utilitzacio del DVA que assenyala la llei (122-124) son:
- Que la voluntat impliqui una accié contra l'ordenament juridic.

- Que la voluntat impliqui una accié medica en contra de les bones practiques establertes. Una altra cosa és que la voluntat
expressada no consenti o limiti I'actuacié medica, cosa que si pot fer. Seguint el sentit del consentiment informat (del qual
el DVA n'és una extensio), la limitacié o negativa al tractament per part del malalt és legitima, encara que l'actuacié que se i
havia proposat s'inscrigui en una bona practica clinica i, per tant, sigui racional i, fins i tot, vital. El malalt, malgrat tot, té dret
a rebutjar-la personalment o a través d'un DVA, cas en que el metge no pot fer cap objeccié, ni de consciencia personal
ni de bona practica general. En altres paraules, el metge no pot invocar I'objeccié com a excusa per imposar una actuacio.

- Que la situacio que presenta el pacient no sigui la descrita al DVA i que aixd ens faci dubtar raonablement sobre si, en
aquest cas concret, el malalt mantindria la lletra del contingut del DVA.

En els casos en qué hi hagi una dificultat per interpretar la voluntat expressada o es produeixi una situacié de discrepan-
cia de criteris per part dels familiars, de les persones vinculades, del representant o dels professionals, el Comité d'Etica
Assistencial del centre pot oferir una ajuda multidisciplinaria, racional i amb una metodologia reconeguda, que pot ser
enriquidora i eficac.

3.3.5INFORMACIO | ACLARIMENT DE DUBTES

La Unitat d’Atenci¢ al Ciutada del centre pot oferir ajuda per redactar el DVA, mitjancant professionals amb coneixement i
formacié per poder donar aquesta orientacio, a més d'oferir la documentacié necessaria per facilitar-ne la comprensio i els
procediments necessaris.

3.3.6 ACCES AL DOCUMENT DE VOLUNTATS ANTICIPADES

Consulta a través de SAP.
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3.3.6.1 Document lliurat al nostre centre:

Através de l'estacio de treball es pot comprovar si es visualitza la icona de document. Si és aixi, significa que el DVA ha estat
lliurat al nostre centre.

Figura 2. Icona que indica DVA lliurat al propi centre.

Per accedir al contingut del DVA, s'ha de clicar la pestanya de Documentacio clinica.

Figura 3. Accés al contingut del DVA

cocument B Anres cenmas @,

Ruspormsts Tews Cegs Datn Estar aut e

j==  Episodi sense apunts de curs clinic
Sl amb el tinre

S B (1) 302 7 sagtel | OVR

4 Inicio

3.3.6.2 Document lliurat al registre de voluntats anticipades i no a I’hospital.
S'hi pot accedir clicant >Accés a HC > HC Compartida de Catalunya > Voluntats Anticipades.

Figura 4. Accés al DVA llurat al registre de voluntats anticipades
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També es pot accedir al Registre de Voluntats Anticipades de Catalunya a través de comunicacié telematica al fitxer auto-
matitzat del registre mitjancant:

- www.metgescat.org
- voluntats@gencat.cat
- Tel. 932 272 900

- Fax 932 272 990

S'han d'acreditar les dades del pacient i les del metge que sol-licita I'accés i lloc des de on es realitza la consulta. Les perso-

nes que per rad del seu lloc de treball accedeixin a qualsevol de les dades del Registre estan subjectes al deure de guardar-
ne el secret.

Tot pacient ingressat a I'lCO ha de disposar clarament especificat a la historia clinica de manera consultable
en qualsevol moment el grau d’intensitat diagnostica i terapéutica que precisa per la seva situacio.

El pla anticipat de cures és una eina de resum de la situacioé del pacient que planifica I'atencié en base als
valors del pacient i que delimita les actuacions a realitzar.

El DVA és d'utilitat a I'hora de fer valer les decisions preses pel pacient si es troba en situacié de no poder
expressar-les.
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4. ORGANITZACIO DE LA INTERVENCIO D’EQUIPS

4.1 COMPLEXITAT AL FINAL DE LAVIDA

La complexitat d'una situacio clinica es pot definir com el conjunt de caracteristiques emergents del cas, avaluades des
d'una visié multidimensional, que en la seva particular interaccié confereix una especial dificultat en la presa de decisions,
una incertesa en el resultat de la intervencio terapeutica i una conseglient necessitat d'intensificar la intervencié sanitaria
especialitzada. Per tant, la complexitat depén de la situacio clinica i de I'escenari de la intervencié (128).

Un model de complexitat basat en les necessitats de pacients i families resulta més ajustat a la realitat, coherent amb la
mateixa definicié de complexitat, amb la visi¢ holistica d'atenci¢ integral i els principis étics i permet prescindir de les difi-
cultats inherents a la incertesa dels criteris de situacié avancada i terminal en certes malalties.

Les necessitats son els aspectes d>un procés que son identificables, mesurables i requereixen atencio. La demanda és
bexpressié individual de les necessitats, que esta influenciada per la percepcio, I'impacte emocional i les expectatives. La
demanda pot provenir de malalts, families i també d'altres professionals.

Els diferents elements a tenir en compte en una avaluacié que poden conferir major complexitat son:

Dependents del malalt:

- Antecedents d'habit endlic, addiccions i malaltia mental prévia (ansietat, depressid) que han requerit tractament.
- Edat jove a causa de l'impacte emocional que genera en el malalt, familia i equip.

Dependents de la situacié clinica:

- Dolor classificat com a tipus Il o lll en I'escala d'Edmonton de pronostic de control del dolor.

- Simptomes d'alt impacte: dispnea, hemorragia, delirium amb trastorn de conducta i cognitiu.

- Presencia de molts simptomes prevalents, o bé d'una intensitat elevada, no controlats.

- Situacions cliniques d'especial complexitat: situacié d'dltims dies (@mb simptomes no controlats, alt impacte emocional),
obstruccié intestinal.

- Sindromes especifiques: afectacié ossia de llarga durada, invasié pélvica massiva, compressio de vena cava superior, afec-
tacié medul-lar amb paralisi associada a incontinéncia fecal i vesical, sindromes d'afectacié locoregional de cap i coll, efec-
tes iatrogenics tardans de la radioterapia.

Dependents de la situacié emocional:

- Presencia i intensitat d'ansietat i depressié, especialment en pacients amb antecedents.
- Trastorns adaptatius greus.
- Trastorns de conducta i de relaci¢ social: antecedents de etilisme, drogodependéncia, marginacié o aillament social.

Dependents de l'evolucié de la malaltia i la concurréncia de tractaments especifics:

- Us concomitant de tractament de quimioterapia, radioterapia o altres tractaments en pacients en fases avancades no
terminals. (Requereix una formacié apropiada dels professionals, una intensitat terapeutica superior, a més de dilemes étics
i de balanc terapeutic, les expectatives del malalt i familia i la intervencio daltres equips tractants).

- Crisi de necessitats en l'evolucié que generen una alta demanda i necessitat d'atencié (ex: un nou dolor intens, una frac-
tura patologica, etc).

- Crisi de coneixement brusques.

- Edat avancada amb pluripatologia i dependéncia, polifarmacia.

Dependents de la familia:

- Absencia de cuidador.
- Cuidador menor d'edat.
- Pacients amb fills menors.
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- Pares ancians de malalts adults.
- Absencia de capacitat per a la cura a nivell practic o emocional.
- Preséncia de conflictes relacionals.

Dependents d'altres equips participants

- Dilemes i conflictes en I'enfocament terapéutic (ex: fi de tractament especific, les intervencions quirdrgiques en les Ultimes
setmanes, les transferencies i malalts entre serveis o les situacions demergencia).

- Dilemes etics i de valors, actituds i creences

- Presa de decisions dificils (sedacio, nutricio en situacions de dificultat, conflictes referents a la ubicacio de malalts, deman-
da persistent d'eutanasia).

4.2 INTERVENCIO D’EQUIPS ESPECIFICS BASADA EN LA COMPLEXITAT

A l'efecte organitzatiu, en l'atencié al final de la vida, com en la gran majoria d'estratégies i programes d'intervencié de la
salut, es consideren dos nivells diferents en l'atencié:

a) El nivell d'atencid basica

Fa referencia a les cures que s’han de donar a tots els pacients que ho necessitin, tant pel que fa a I'ambit de I'atencié pri-
maria com en l'atencié especialitzada.

b) El nivell d'atencié especifica o especialitzada

Preveu la intervencié dels equips de cures paliatives davant de diferents situacions de complexitat.

S'accepta que no tots els malalts avancats i terminals han de ser necessariament controlats per equips especialitzats en
cures pal-liatives i que I'activitat d'aquests equips es basa en una atencié compartida amb la resta de recursos sanitaris que
atenen aquests pacients avancats. En conseqiencia, la responsabilitat compartida dels equips de cures pal-liatives amb
l'equip referent del cas ha de créixer d'acord amb la complexitat del cas. El diferent grau d'implicacié en el cas o de respon-
sabilitat compartida amb I'equip referent comprén des de I'assessoria clinica basica fins a la responsabilitat completa (128).

Es consideren tres pilars de la intervencio:

i) Lequip o el professional de referéncia

- Es el maxim coneixedor de la historia biografica i clinica del pacient i del context sociofamiliar.
- Es expert en el maneig clinic general del pacient.

- Té nocions basiques de cures pal-liatives.

- Té vocacio interdisciplinaria.

i) L'equip especific

- Es expert en cures pal-liatives.
- Es expert en situacions complexes.
- Es i practica una intervencid interdisciplinaria.

i) L'especialista
- Es expert en la malaltia i la seva trajectoria.
- No té vocaci¢ interdisciplinaria.

-Té al'abast els avencos, les tecniques i I'arsenal terapeutic per al cas i nés expert.

Es consideren tres nivells de complexitat (baixa, mitjana i alta) que permeten adequar la intervencié dels equips o profes-
sionals de referéncia (atencié primaria de salut) i dels equips especifics en I'atencié pal-iativa d'acord amb la complexitat:

4. Organitzacié de la intervencié d'equips
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Figura 5. Intervencio d’equips en funcid de la complexitat
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La proposta d'intervencié d'acord amb el nivell de complexitat és la seglent:

Intervencié de l'equip de referéncia (atencié primaria de salut)
Consulta o atencié puntual dequips especifics (PADES, UFISS)
Atencié compartida dintensitat pactada (equips de referéncia especifics)

Intervencio prioritaria i intensa dels equips especifics
Ingrés hospitalari en dispositius especifics
Derivacié a l'especialista o servei especialitzat

Es tracta d'un model corresponsable i dinamic que no parcel-la la intervencid. En cap dels tres nivells no es desvincula
I'atencio de la participacio de l'equip referent. Durant tot el trajecte evolutiu es manté com a objectiu el contacte i el con-
sens amb l'especialista corresponent.

Els criteris que defineixen una situacié com d'alta, mitja o baixa complexitat es troben publicats (128).

La complexitat d'una situacio ve donada per multiples parametres i és una bona eina per organitzar I'atencié dels equips al
final de la vida amb criteris d'eficiencia.

4.3 ACTUACIO EN SITUACIONS DE CRISI

Es defineix crisi en situacié de final de vida com la descompensacio estable i que pot tenir origen en el descontrol d'un
simptoma fisic o emocional i anar acompanyat d'una descompensacio en el sistema familiar. Es caracteritza per ser una
situacio d'alta demanda d'actuacio que necessita una acurada avaluacio de la situacié de cara a oferir I'actuacié més ade-
quada a la situacio del pacient i la seva familia en aquell moment determinat (108).

l'actuacié del professional s'ha de basar en garantir un suficient control simptomatic, oferir suport emocional, comunicar
amb habilitat, afectivitat i empatia i mobilitzar les capacitats i recursos del propi pacient i de la seva xarxa. Es recomana,
sempre que sigui possible, no prendre decisions sobre indicacions de tractaments transcendentals (sedacio, hidratacio,
alimentacio enteral...) en el context de crisi i per part d'un equip de professionals que no conegui amb profunditat el pa-
cient, la familia i les seves voluntats i decisions. Una opcié acceptable és iniciar mesures proporcionades pactant un termini
temporal per avaluar-ne el resultat i guanyar temps per consultar amb l'equip referent i consensuar I'actitud definitiva.

Aixi mateix, no és acceptable prendre decisions de retirada de tractament i de limitacié d'esfor¢ terapéutic com a estrategia
de l'equip de no abordar problemes complexos (107).

En qualsevol cas, la planificacio i la prevencio de les crisis en base a l'avaluacié sistematica de necessitats és clau per dis-
minuir la intensitat i freqUéncia de crisis aixi com per donar major seguretat i sensaci¢ de control al pacient i el seu entorn
familiar. La consulta del pla anticipat de cures del pacient és una estrategia de suport al professional que actua en situacions
d'urgéncia de cara a la presa de decisions Optima.
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En situacions de crisi és recomanable consultar el pla anticipat de cures del pacient i oferir suport
simptomatic adequat, suport emocional i comunicar amb habilitat.

4.3.1 ATENCIO CONTINUADA

Com en la resta del procés oncologic, la situacié de final de vida continua suposant una important demanda d'atencié com
a reflex de les necessitats del pacient i la seva familia que han d'estar articulades de manera adequada per garantir una
atencio continuada.

A part dels dispositius no oncologics (Servei d'Urgencies hospitalaris i no hospitalaris) i dels especifics d'atencié oncologica
(ICO 24 hores i USAC), pot ser necessari, de cara a millorar la continuitat assistencial, introduir la intervencié d'equips espe-
cifics de cures pal-liatives a domicili (PADES).

Actualment la cobertura dels equips PADES és del 100% en tot el territori de referencia de I''CO pel que suposen un excel-lent
recurs pels pacients en situacié de final de vida, tan per la seva expertesa com per la seva dedicacié. La cobertura horaria
és diferent per cada equip de PADES.

L'activacio des de I''CO de l'equip de PADES és facultat dels equips de Cures Pal-liatives i /o Treball Social de cada centre, pre-
via valoracié integral del pacient (ja sigui ingressat o ambulatori). Cada centre desenvolupara el circuit adient per garantir
aquesta valoracio integral per indicar la intervencié de PADES.

Cal vetllar per la correcta atencié continuada del pacient. Cada centre desenvolupara els seus circuits per
garantir-la, especialment en el moment de I'alta hospitalaria.
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5. RESUM D’ACTUACIO EN FORMA DE CHECK-LIST

Situacié de final de vida

Accions que es recomana que el professional emprengui en aquells pacients amb expectativa de vida inferior a 6 mesos.

»

»

»

»

»

»

»

S'ha informat el pacient i la familia de la situacié d'acord amb el grau d'ajust i necessitat d'informacié que precisen.
S'ha avaluat els simptomes fisics del pacient.

S'ha avaluat l'estat d'anim del pacient i s'ha sol-licitat la intervencié del psicooncoleg si compleix criteris.

S'’ha identificat el cuidador principal del pacient, la seva validesa com a tal i s’ha sol'licitat la intervencio del treballador
social si compleix criteris.

S'ha explorat les necessitats espirituals del pacient.

S'ha avaluat els valors i preferencies del pacient en aquesta situacié (inclosa la consulta del DVA).

S'ha sollicitat la intervencié de l'equip de Cures Palliatives si el cas presenta mitja o alta complexitat en funcié dels
criteris descrits.

Situacié d'ultims dies (SUD)

Accions que es recomana que el professional emprengui un cop s'ha diagnosticat el pacient de situacié d'ultims dies.

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

S'ha informat al pacient i familia de la situacio d'acord amb el grau d'ajust i necessitat d'informacié que precisen.

S’ha comunicat al personal sanitari que intervé en l'atencié al pacient de la SUD i s'ha reflectit en la historia clinica.
S’han avaluat els simptomes fisics en el moment actual i s’ha pautat el tractament farmacologic en dosis i via adequa-
des.

S'ha revalorat la continuitat de farmacs no imprescindibles pel confort.

S’han suspeés les accions (proves, constants,..) no imprescindibles pel confort i s'ha procurat un entorn intim pel pacient
i la seva familia.

S’han posat en marxa les cures de pell, boca, eliminacio i canvis posturals adequades a la situacié del pacient.

S’han assegurat les cures de confort necessaries (soroll ambiental, roba de llit, ubicacié en un lloc intim per a facilitar el
comiat de pacient i familia, etc.).

S'ha avaluat l'estat emocional de pacient i familia i s'han pres les mesures necessaries per donar suport emocional
(inclosa valoracié per psicooncoleg si cal).

S'ha explorat la dimensid espiritual i sshan promogut les accions necessaries al respecte.

S'ha avaluat els valors i preferencies del pacient (inclosa la consulta de DVA).

S'ha informat dels tramits burocratics post-mortem als familiars.
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6. INDICADORS PER AVALUAR EL SEGUIMENT I ELS RESULTATS

'avaluacio de I'aplicacio d'aquesta ICOPraxi és complexa per la seva transversalitat i pel seu propi contingut. Es recomana
incloure’ls, en la manera que es pacti, en els Contractes de Gestié i Quadre de Comandament per al seu seguiment acurat.
La metodologia per avaluar els resultats pot precisar d'estudis especifics.

Nom Protocol d'atencié de pacient en situacié de malaltia avancada i/o terminal (SMAT)

Justificacio Els equips d'atencio paliliativa disposaran d'un protocol d'atencié de malalts SMAT

Férmula Existéncia de protocol d'atencié de pacients SMAT

Definicio Es refereix a un protocol generic d'atencié. No a protocols de maneig de simptomes o situacions especifiques
Font Direccio del servei o recurs

Tipus Estructura

Estandard El servei o recurs disposara d'un protocol d'atencié de pacients SMAT

Nom Avaluacié i monitoritzacié de simptomes

Justificacio El principal objectiu de I'atencié de Cures Pal liatives és la millora de la qualitat de vida i el comfort, definits pel malalt i la familia. Un
dels instruments de l'equip per a la consecucié d'aquest objectiu, és el control i alleujament dels simptomes prevalents, per la qual
cosa és convenient identificar la intensitat dels mateixos i la seva monitoritzacié periodica. Es considera de rellevancia l'existencia d'un
Checklist de minim 5 simptomes fisics, més I'avaluacié de l'estat d'anim.

Formula Nombre de pacients SMAT en seguiment actiu amb registre d'avaluacio de simtpomes a la historia clinica/ Nombre total de pacients
SMAT en seguiment actiu.

Definicio Lavaluacié ha de reflexar la simptomatologia dels 5 simptomes paradigmatics que lequip consideri més rellevants en el tipus de
pacient atés. Han de ser pre-establerts (p.e: dolor, dispnea, insomni, nausees, etc. més estat d'anim).

Font Historia clinica del pacient (grafiques de monitoritzacié). Registre de pacients en seugiment actiu.

Tipus Procés

Estandard L'equip registrara I'avaluacié i monitoritzacié de simptomes en el 80% dels pacients SMAT atesos pel seu recurs. La monitoritzacio del

pacient institucionalitzat ha de ser de 1 a 3 cops per setmana.

Nom Protocol de deteccio i valoracié del cuidador principal

Justificacio Els equips d'atencio paliliativa disposaran d'un protocol d'identificacié i valoracié del cuidador principal.

Formula Existéncia del protocol.

Definicio En la valoracié del pacient cal identificar un cuidador principal i incloure la valoracié de les seva capacitat per cuidar.
Font Direcci¢ del servei o recurs.

Tipus Estructura.

Estandard Llequip o recurs disposara d'un protocol de deteccié i valoracio del cuidador principal.

Nom Protocol d'atencio a la situacié d'Ultims dies.

Justificacio En els diferents recursos on es realitza I'atencié de pacients en SMAT la mortalitat pot variar del 40% al 80% pel que és recomanable
I'existéncia d'un protocol especific d'avaluacio i intervencio en les situacions prevalents en els dltims dies de vida dels pacients.

Férmula Existencia del protocol d'atencié als Ultims dies

Definicio Aplicable a tots els serveis que atenen pacients en SMAT

Font Direccio del servei o recurs

Tipus Estructura

Estandard Es recomana lexistencia del protocol en el 100% dels recursos.

Nom Avaluacié i monitoratge de variables psicosocials en pacients amb SMAT

Justificacio El principal objectiu de I'atencio de Cures Palliatives és la millora de la qualitat de vida i el confort, definits pel malalt i la familia. Un
dels instruments de I'equip per a la consecucié d'aquest objectiu, és el control i alleujament dels aspectes psicosocials prevalents, per
la qual cosa és convenient identificar la intensitat dels mateixos i la seva monitoratge periodic. Es considera de rellevancia l'existencia
d'un Checklist.

Foérmula Nombre de pacients SMAT amb avaluacié dels aspectes psicosocials / Nombre total de pacients SMAT en seguiment actiu.
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ndiccdors | |

Definicio

Font
Tipus
Estandard

|'avaluacié ha de comprendre els aspectes de |'atencié psicosocial que consideri més rellevants en el tipus de pacient atés i han de ser
pre-establerts (p.ex: tristesa, malestar emociona, ansietat, insomni).

Historia clinica del pacient (grafiques de monitoratge). Registre de pacients en seguiment actiu.
Procés

L'equip registrara I'avaluacié i monitoratge dels aspectes psicosocials en el 80% dels pacients SMAT atesos pel seu recurs. El monitorat-
ge del pacient institucionalitzat ha de ser de 1 a 3 cops per setmana.

Nom
Justificacio
Formula
Definicio
Font

Tipus
Estandard

Us dopioids per servei, expressat en DDD: Dosi equivalent de morfina diaria, ajustat a prevalenca de pacients en SMAT
El monitoratge del consum d'opioids és una mesura indirecta del control del dolor i I'atencié que s'hi presta.

Consum dopioids en DD/ Nombre de pacients en SMAT.

El consum d'opioids ha destar en relacio a la prevalenca de dolor en el servei o recurs analitzat.

Servei de Farmacia.

Resultat

Per definir

Nom
Justificacio
Férmula
Definicio

Font
Tipus
Estandard

Intervencié dels equips de Cures Paliatives
La intervencié dels equips de Cures Paliatives garanteix un abordatge interdisciplinar i integral de la situacié de final de vida.
Nombre de pacients exitus amb intervencié de Cures Palliatives/Nombre de pacients exitus.

La intervencié conjunta de l'equip referent i de l'equip de Cures Paliatives millora I'atenci¢ al pacient i la familia en situacio de final
de vida i també en situacio d'Ultims dies. Indicador aplicable inicialment a pacients hospitalitzats en serveis no especifics de Cures
Paliatives. En funcio del servei es pot modular tenint en compte la complexitat dels casos.

Registres d'interconsultes dels Serveis de Cures Paliatives. Registre SAP de pacients exitus per servei.
Resultat
Superior al 80%

6. Indicadors per avaluar el seguiment i els resultats
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ANNEX 2. GUIA RAPIDA
Pronostic

»  Esnecessari recongixer, diagnosticar i comunicar la situacio de final de vida tan a pacient i familia (de manera ajustada
a les seves necessitats d'informacié) com a la resta dequips que intervenen en l'atencié del pacient.

»  Lestabliment d'un pronostic vital acurat del pacient és clinicament trascendent i permet ajudar a ajustar la intervencié
clinica a la seva situacio.

»  Leina recomanada és el Palliative Prognostic Score (PPS). Quan no sigui aplicable es recomana la valoracio repetida
de la Prediccié Clinica de Supervivencia o la valoracié per un metge expert en Cures Pal-liatives amb poc vincle previ
amb el pacient.

»  Ladeteccié de necessitats pal-liatives es pot portar a terme a través de l'instrument NECPAL CCOMS-ICO ©.

Comunicacio

»  Lainformacio honesta al pacient i la familia és un procés amb diversos beneficis reconeguts que permet I'autonomia
del pacient, millorar I'ansietat i incrementar I'adherencia al tractament oncoldgic entre d‘altres.
»  Cal preparar adequadament les entrevistes seguint el protocol proposat.

Simptomes fisics

»  Esrecomana que l'abordatge dels simptomes fisics es faci en base a l'esquema: avaluacio, establiment d'objectius,
informacio i monitoratge.
»  Recomanacions per simptoma:

« Astenia. No es recomana tractament farmacologic de I'astenia al final de la vida. En pacient en situacio avanca-
da no terminal avaluar causes corregibles (anemia, miopatia...) i considerar tractament en funcié del benefici
simptomatic esperat.

« Anorexia: No es recomana el tractament farmacologic de I'anorexia en la situacio de terminalitat. En situacié
avancada el tractament amb dexametasona (12 linia) i megestrol acetat (22 linia) son d'eleccioé.

« Xerostomia: Facilitar mesures higiéniques i cures bucals. La hidratacié parenteral no millora la xerostomia. La
pilocarpina és eficac en el tractament de la xerostomia en situacié no terminal.

« Nausees i vomits: Els antagonistes dopaminergics (haloperidol, metoclopramida) son eficacos en emesi per
estimulacié vagal. La metoclopramida i la domperidona sén eficacos en emesi de causa gastrointestinal no
obstructiva i gastroparésia. 'haloperidol és eficac en emesi per estimulacié hematogena de 'area del gallet qui-
miorreceptora (alteracions metaboliques, farmacs). La dexametasona és eficac en emesi per lesions expansives
intracranials i carcinomatosi leptomeningia.

« Estrenyiment: Es recomana utilitzar la combinacio d'un laxant estimulant i d'un laxant osmaotic. Evitar el seu trac-
tament en situacio d'dltimes hores.

« Dispnea: Loxigenoterapia s'ha d'individualitzar segons la resposta. Els opioids (orals o parenterals) son els farmacs
de primera eleccio en el tractament simptomatic de la dispnea. Es recomana I'Us de benzodiazepines (mida-
zolam), associat a la morfina, en situacions d'ansietat o panic i en fases finals de la vida. Els corticoides estan
indicats en cas de dispnea per asma, MPOC, obstruccié tumoral de la via aéria i limfangitis carcinomatosa.

« Delirium: El tractament és el neuroléptic. Haloperidol és d'eleccié per versatilitat de vies d'administracié i expe-
riencia en I'Us.

« Ansietat: La primera mesura recomanada son les estratégies psicoterapéutiques. Els farmacs d'eleccié son les
benzodiazepines (accié curta o intermédia).

« Insomni: Terapies cognitivo-conductuals. Las benzodiazepines son els farmacs d'eleccio pel tractament del
insomni. En cas de no resposta o depressié associada es pot associar a un antidepressiu amb efecte sedant (mir-
tazapina, trazodona).

- Dolor: El tractament farmacologic es basa en I'Us racional d'analgesics i coanalgésics d'acord amb l'escala analge-
sica de la OMS i les recomanacions de la corresponent icopraxi.

Aspectes psicologics

»  Es recomana l'avaluacid d'ansietat, depressio, estil d'afrontament, patiment, significat de la malaltia i autoimatge.
'avaluacié d'ansietat i depressié per EVN (0-10) esta validada. Valors superiors a 5 indiquen necessitat d'intervencio
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del psicooncoleg.

» La intervencié psicoterapéutica es basa en la comunicacio, prioritzant l'escolta activa. Les diferents tecniques
d'intervencié estan indicades pel psicooncoleg i es basen en el maneig del malestar emocional, la mobilitzacié de
recursos personals i afavorir I'afrontament adaptatiu.

Aspectes sociofamiliars

»  Elpacientila familia formen la unitat a tractar en la situacié de final de vida.

»  Lobjectiu de I'atencié és valorar la capacitacio de la familia per atendre adequadament al pacient i mobilitzar recursos
propis per aconseguir aquest objectiu.

»  Lentrevista familiar és l'eina utilitzada per a conéixer la familia i fer aquesta valoracio.

Aspectes espirituals

»  Molts dels pacients que saproximen al final de la vida manifesten necessitats espirituals que han de ser abordades i
que no necessariament tenen a veure amb la religiositat.

»  No existeixen instruments validats en el nostre entorn per a avaluar aquesta dimensié. Lentrevista i la historia de vida
aixi com la disposicié a avaluar el tema son d'utilitat.

Situacio d'ultims dies

»  Esnecessari reconeixer, diagnosticar i comunicar la situacié d'dltims dies, tan a pacient i familia (de manera ajustada a
les seves necessitats d'informacio) com a la resta d'equips que intervenen en l'atencié del pacient.

»  Enla situacié d'Ultims dies és recomanable disposar d'un check-list d'accions a realitzar de manera sistematica per
assegurar el confort del pacient.

»  Enlasituacié d'ultims dies I'atenci¢ a la familia sovint precisa de ser més intensiva per I'alt impacte emocional.

Atencié al dol

»  El procés de sofriment és normal i necessari per afrontar la mort del pacient.
»  Esnecessari cuidar aspectes en l'atencié del pacient per disminuir el risc d'un dol complicat.

Presa de decisions

»  Pel que fa a les indicacions de tractament en situacié de dubtds benefici clinic es recomana que aquests pacients
siguin vistos i discutits en conjunt per I'oncoleg o hematoleg, I'especialista en cures pal-liatives i altres especialistes si
slescau, de cara a dissenyar el tractament de forma personalitzada.

»  Enun pacient en situacio de prioritzacié de tractament simptomatic I'alimentacié i hidratacio artificials podra ometre’s
d'acord amb els principis de beneficéncia i no maleficéncia.

Voluntats anticipades

»  El pla anticipat de cures és una eina de resum de la situacio del pacient que planifica I'atencié en base als valors del
pacient i que delimita les actuacions a realitzar.

»  El Document de Voluntats Anticipades és d'utilitat a I'nora de fer valer les decisions preses pel pacient si es troba en
situacié de no poder expressar-les.

Complexitat, intervencié d'equips i atencié continuada

»  La complexitat d'una situacié ve donada per multiples parametres i és una bona eina per organitzar I'atencié dels
equips al final de la vida amb criteris d'eficiencia.

»  Cal vetllar per la correcta atencié continuada del pacient. Cada centre desenvolupara els seus circuits per garantir-la,
especialment en el moment de I'alta hospitalaria.
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