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- La malaltia és 'argument que centra I'actuacio.
- Lapersona és considerada fonamentalment un malalt.

- Les opcions curatives sén inexistents i dicotdmicament
suplementaries a les opcions pal-liatives.

- L’actuacio s'inicia en fases el més tardanes possible i sota
criteris tancats.

- El pronostic infaust és I'element que guia les actuacions.

- Els professionals responen de manera experta i diligent a
les crisis que el malalt presenta.

- Els pacients reben les cures des d’un posicio passiva.

- Les persones sOn ateses per equips competents i
especialitzats que treballen dins d’equips que sovint
actuen en régim d’internament.

Des dels anys noranta, amb I'adveniment del nou segle, en
base a un model centrat en necessitats i no en un diagnostic
concret, ha resultat crucial la reflexié cientifica al voltant de
les trajectories de final de vida per transformar i obrir la visio
de les cures pal-liatives en dues direccions:

1) La mirada anticipada de I'acci6 pal-liativa; i

2) La seva consequent ampliacié natural més enlla del
cancer’.

La il-lustra les trajectories classiques d’evolucié i
declivi al llarg del temps en contextos de final de vida i, d’altra
banda, introdueix un element subtil, perd finalment
determinant: conceptualitzar I'evolucié en funcié de l'estat
funcional, per damunt del monitoratge d’altres parametres
biomédics. Aquesta oOptica acosta el mon de les cures
pal-liatives al de la geriatria i I'atencid comunitaria, la qual
cosa accelera una nova comprensié de I'atencié en les fases
de malaltia avangada, I'activador paradigmatic de la qual és la
conceptualitzacio de les transicions pal-liativesm.

Segons aguesta conceptualitzacié, habitualment dins del
continuum d’'una o varies malalties croniques evolutives, les
necessitats pal-liatives de les persones no apareixen de
manera sobtada, sin6 progressivament. En conseqiiéncia, no
hi ha un tall transversal en I'historic de la persona en el qual
la necessitat de I'enfocament pal-liatiu esdevingui de manera
sobtada i peremptoria, sind que apareix, sovint de manera
desapercebuda, al llarg de la biografia de la personall.

Aixi, entenent que tot i que I'atencié a la salut d’'una persona
sempre té un component pal-liatiu (per exemple, prendre un
antitermic el té), quan aquest component s'insereix en un
context de (multiymorbiditat evolutiva hi ha un punt en qué
I'enfocament pal-liatiu comenga a cobrar major sentit.
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Es a dir, comenca a:
- Estar més o menys sempre present.

- Haver de tenir-lo present sistematicament per assegurar
la qualitat de vida de la persona.

- Ser necessaria la seva consideracié sistematicament per
respondre a un mon de preferéncies i valors (que sovint
el professional desconeix, i convé saber).

- Percebre que aquesta dimensié no fara altra cosa que
augmentar amb el pas evolutiu del quadre clinic.

- Ser suggerit pel propi pacient o el seu entorn.

- Ser valorat com a util per I'equip de professional que
I'atén.

- Ser necessari per prendre decisions cada cop més
complexes.

- Sentir-se que, d’alguna manera, el pronostic de vida és
limitat i cada cop ho sera més.

Quan tot aix0 passa, sense que les opcions curatives hagin
perdut vigencia ni sentit, és quan es considera que el pacient
es pot beneficiar del Model d'atencié per a pacients en fase
avancada (MACA) que ofereix un conjunt de mesures que
tenen la finalitat de millorar la qualitat de vida relacionada
amb la salut en qualsevol fase evolutiva d'una malaltia,
especialment en pacients en fase avancada o en trajectoria
de final de vida, per a alleujar el patiment i controlar els
simptomes ( ).
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Figura 2. El continuum de la complexitat. Font: C. Blay.
PPAC, 2016".
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El MACA es caracteritza per una atencié progressiva amb un
enfocament pal-liatiu creixent tant a les persones amb
malaltia avancada com en fase terminal, tot i que és aquesta
darrera condicié6 de terminalitat la que habitualment hom
vincula al concepte més habitual de les cures pal-liatives i
que es caracteritza pels fets segiients®®

- La persona té un prondstic de vida inequivocament limitat.
- Lafinalitat curativa és gairebé inexistent.
- L’enfocament pal-liatiu tendeix a ser hegemonic.

- Les condicions de comunicacié i suport a la persona i el
seu entorn s’extremen.

- La dimensié psicoemocional i espiritual emergeix amb
forca.

- La gesti6 del dol i de les decisions practiques en relacié a
una mort propera es fan necessaries.

- El suport emocional a la familia és també segurament
imprescindible.

- Amb molta freqiiéncia apareixen necessitats no cobertes
(emocionals, planificacié d’afers economics, relacionals,
etc.).

QUINES CARACTERISTIQUES
PACIENTS EN FASE AVANCADA?

DEFINEIXEN ELS

En el context sanitari catala, amb l'acronim MACA, es
designen també aquelles persones tributaries de ser ateses
per un enfocament d’especial atencid, en tant que presenten
una o més malalties o condicions de salut croniques
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avancades, associades a una combinacié dels criteris
seguents:

- Complexitat clinica®

- Presencia de malalties evolutives i

irreversibles.

progressives,

- Reconeixement per part dels professionals referents d’'una
afectacio clinica més greu, comparant-la amb I'estandard
de persones amb les mateixes malalties o condicions de
base.

- Pronostic de vida limitat.

- Escassa probabilitat de resposta a tractaments especifics.
- Repercussions importants sobre I'estructura cuidadora.

- Requereix un enfocament clinic principalment pal-liatiu.

Per tant, el model d’atencié a la cronicitat avangada es
caracteritza per:

- Enfocament de la gesti6 del cas amb una aproximacio
pal-liativa present, important i creixent. Gairebé sempre,
aquest component pal-liatiu no exclou les opcions
curatives, sin6 que hi conviu.

- Planificacié de decisions anticipades (PDA)*, com a
procés d’acompanyament a la presa de decisions. Es
imprescindible per a l'elaboracié del pla assistencial
preveure amb antelacié els objectius d'atencio i els
recursos que es necessitaran per a atendre!'l.

Els pacients MACA so6n la part més significativa de les
persones que presenten necessitats pal-liatives a la
comunitat'®>. Aquest plantejament s’ubica en la identificacid
poblacional de les persones amb necessitats pal-liatives que
anticipa la mirada pal-liativa respecte a la visio tradicional que
es centra en una expectativa de vida més curta'®

Segons I'estudi dut a terme a Catalunya®, els pacients MACA
es distribueixen principalment en dos grups clinics que es
caracteritzen per:

- Dona, dedat avangada, amb fragilitat avancada,
multimorbiditat i sovint amb deteriorament cognitiu. El
pronostic de vida és limitat, perd habitualment superior a
12 mesos.

- Home, més jove, amb patologia organ-especifica (només
en un 25% dels casos és cancer) i pronostic de vida més
limitat (sovint inferior a 12 mesos).

La prevalenga de la poblacié MACA és diferent segons I'ambit
que observem®’

- 1,3%-1,5% en la poblaci6 general (depen de les taxes
d’envelliment)®®

- 0,7%-1,0% en poblacié atesa per equips d’AP.
- 40% dels pacients d’hospitals d’aguts.
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- 70% dels pacients de centres d’atencié intermedia
(sociosanitaris).

- 30%-70% dels pacients institucionalitzats (residencies
geriatriques).

A Catalunya, per facilitar la identificacié de les persones en
situaci6 de malaltia avangada i necessitats pal-liatives,
I'observatori Qualy-ICO-CCOMS va dissenyar i elaborar, en
base al Gold Standards Framework (GSF), linstrument
NECPAL-CCOMS®, el qual ha estat validat al nostre entorn*®

La possibilitat d’identificar les persones amb necessitats
pal-liatives amb un instrument valid i factible, aplicable a
diferents ambits, ha facilitat 'adopcié d’un nou esguard en
I'ambit de I'atencid pal-liativa, que supera la visié tradicional
de les cures pal-liatives, basada en la mortalitat, per passar a
fonamentar-se en un enfocament epidemiologic, on és
possible definir el context des de la prevalenga (comunitaria i
per entorns)'® i ha contribuit a entendre la importancia
d’identificar precogment la transicio pal-liativa.

Hi ha una certa confusié conceptual, dialéctica o practica
entre pacients cronics complexos (PCC) i pacients MACA, ja
que son dos grups que, efectivament, comparteixen molts
trets. De fet, els MACA s6n un subgrup de PCC, pero
presenten singularitats petites i significatives que els
diferencien com a constructe clinic i que, parcialment, els
distingeixen en l'accio assistencial que es deriva de la seva
identificacio. No tenen tampoc la mateixa expectativa de vida
ni identic perfil de necessitats i la seva capacitat intrinseca de
revertir la situacié es molt més limitada.

PCC i MACA no sén unes condicions cliniques per se, sino
unes identificacions funcionals per identificar persones amb
complexitat, entesa com la dificultat de gestié d'un pacienti la
necessitat d'aplicar-li plans individuals especifics a causa de
la preséncia o la concurréencia de malalties, de la seva
manera d'utilitzar els serveis o del seu entorn. Aixi doncs,
aquestes dues codificacions reflecteixen una determinada
situacid en l'estat de salut de les persones que les fa
especialment tributaries de rebre una atencié centrada en les
seves necessitats”

Més que pacients amb atributs patognomonics, son persones
amb determinades necessitats, en les que podem intervenir
de forma proactiva generant plans d’actuacié especifics per
millorar els resultats en base a un triple objectiu®*

- Experiéncia positiva i qualitat de vida del pacient i el seu
entorn.

- Resultats en salut.

- Eficieéncia del model d’atencid i utilitzacié de recursos.

Amb el coneixement acumulat durant els anys
d'implementacié de les politiques de cronicitat, i des d’'una
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optica basada en el triple objectiu, hi ha dades que
suggereixen que la identificacié i [I'establiment d’altres
mesures de millora, relacionades amb [l'organitzacié de
I'equip i del territori, impacten positivament en el I'atenci6 a
les persones MACA, el consum de recursos que en fan i el
tipus de recursos que utilitzen.

Aix0 permet planificar millor el sistema per a respondre a les
necessitats de les persones amb complexitat, amb I'objectiu
d’'incrementar I'atencié a domicili, potenciar els recursos
d’atencié intermédia com a alternativa a I'hospitalitzacio
convencional i, alhora, racionalitzar I's de farmacs, per
augmentar la seguretat del pacient i reduir la iatrogénia. Tot i
aixi, cal seguir avangant en l'avaluacio i la recerca de les
estrategies introduides en matéria de cronicitat complexa, ja
que encara no es disposa de dades solides que permetin
evidenciar el seu impacte en base a resultats en salut a nivell
poblacional, perd si que tenim evidéncies solides d’alguns
models d'implantacié territorial amb atencié preferencial
liderat per infermeres gestores de casos, ampliament
connectades amb recursos d’hospitalitzacié intermédia
(hospitals de dia, unitats de subaguts i de cures pal-liatives)
que mostren agilitzacié en els models amb atencio proactiva i
optimitzacié en I'Gis dels recursos®

Per contra, nombrosos estudis de base qualitativa mostren
gue els pacients i les families estan més satisfets i perceben
millores en I'experiéncia d’atencié quan les estratégies de
gestié de la complexitat son fermes. Les persones desitgen
ser ateses amb un enfocament integral i integrat i, a partir
d’aqui, la identificacié els sembla bona®

Les persones MACA, un cop identificades, requereixen un pla
d’atenci6 individualitzat. Cal crear un clima de comunicacio
eficag, amb confianca i respecte, entre el pacient, la familia si
s’escau, i el professional, que permeti establir objectius i
intervencions adequades. Pren especial rellevancia la
previsi6 de possibles escenaris 0 processos evolutius en
base a la situaci6é i malalties de la persona. En aquest cas, la
PDA definida com aquell procés que identifica els valors i les
preferéncies del pacient, o la seva familia, si escau, per
preveure amb antelacid els objectius d'atencié i els recursos
gue es necessitaran per a atendre’l, pot ser de gran utilitat. Es
pot comencar a explorar amb preguntes dirigides, adequades,
obertes i facilitadores per a cada usuari**

Alguns exemples de preguntes per iniciar el procés
d’exploracid dels valors i preferencies:

- Que li preocupa de la seva situacio actual?

- Que li preocupa de la possible evolucié de la seva
malaltia?

- Quina informacié addicional li falta, o desitja que i
donin, sobre com pot evolucionar?
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- Com voldria ser atés i que espera dels professionals
en funci6é de cada moment o situacié?

A partir d’aqui podrem avancar en aspectes més concrets,
com ara:

- Adequaciot de la intensitat terapéutica i dels plans de
tractament.”*?

- Com ion voldria ser atés.
- Delegacio de la presa de decisions.

Les conclusions de la PDA es poden recollir al pla
d'intervencié individualitzat compartit (PIIC)*® El PIIC és un
document dinamic que es sustenta en la Historia clinica
compartida de Catalunya (HC3) i que recull les dades de salut
i socials més importants d’una persona identificada com a
MACA, i les disposa en un entorn d’'informacié compartida.
Representa un acte de comunicacié entre professionals, on
aquells que millor coneixen la persona sintetitzen i ofereixen
la informacié més rellevant del cas. D’aquesta manera, quan
la persona és atesa per professionals no referents, aquests
poden disposar, mitjancant el PIIC 2.0, de la informacio
essencial del cas, la qual cosa afavoreix que puguin prendre,
ensems amb la persona malalta (si manté la capacitat de
decidir), la seva familia o persona delegada, decisions
adequades i congruents amb les necessitats, els valors i les
preferéncies de la persona. ElI PIIC és, doncs, una
prolongacié virtual en el temps i I'espai del pacte terapéutic i
dels criteris de bona practica que han acordat I'equip
assistencial de referéncia i les persones identificades com a
MACA, juntament i quan escaigui amb la seva familia o amb
’entorn cuidador, de manera que el procés d’atencié millori i
respongui a I'especial vulnerabilitat que tenen aquests
pacients.

Tot el procés s’ha de fer creant un entorn empatic, respectant
els temps i les demandes del pacient i, si escau, de la seva
familia. La PDA és un procés de didleg continu, proporcionat
i progressiu i prendra especial protagonisme si en algun
moment la persona perd la capacitat per decidir. En la
situaci6 en la que la persona encara pugui decidir, la
informacié de la PDA ens pot ajudar a acompanyar a la
persona malalta en la presa de decisions que requereixin les
circumstancies actuals.

Cal tenir en compte que el procés d’identificacié dels valors i
preferencies de les persones i la conseqiient adequacié de
les decisions que cal prendre, exigeixen un vincle de relacio
solid entre el pacient i el professional, una formacié especifica
i suficient per conduir aquest procés, tot tenint en compte els
marges d’incertesa i variabilitat que sempre s6n presents en
les circumstancies en qué la majoria de vegades es prenen
les decisions.?’

En conclusid, podriem dir:

- L’ambit d’atencié primaria i salut comunitaria és un
entorn idoni per atendre aquests pacients complexos,
amb necessitats avancades®® i per liderar les
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practiques col-laboratives que aquests pacients
necessiten.

- El MACA representa un retorn efectiu a I'essencia i
els valors primaristes de continuitat, integralitat,

atenci6 centrada en la persona, compromis
comunitari i emfasi en les poblacions més
vulnerables.

- Els pacients MACA viuen a la comunitat, sén visitats
setmanalment per l'atencié primaria, molt sovint al
seu domicili , estan molt malalts (i moren!), tenen un
perfil clinic freqientment assumible pels professionals
d’atencié primaria, quan tenen l'atencié6 adequada
moren a casa i utlitzen millor els recursos
disponibles.

| per acabar, una darrera reflexio:

- Si tot aix0 és cert, qué pot impedir que posem un
emfasi especial per atendre’ls bé?
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