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1. Introduccio

La malaltia renal cronica (MRC) s’ha convertit en un dels problemes
principals de salut publica en les darreres deéecades 2 La
transcendencia epidemiologica de I'MRC es basa en dos aspectes
fonamentals. D'una banda, el tractament substitutiu de I’MRC
avancada mitjangant dialisi o trasplantament renal comporta una
reduccid0 marcada de I’expectativa de vida i constitueix un dels
tractaments més costosos de les malalties croniques, tot i que afecta
unicament I’1% dels subjectes amb MRC. De fet, menys de I'1% de la
poblacié necessita tractament renal substitutiu, perd aquest 1%
consumeix un 5% del pressupost dels sistemes sanitaris. () D’altra banda,
'MRC ocasiona un augment molt significatiu del risc de
morbimortalitat cardiovascular i de mortalitat total. -3

L'MRC té una elevada prevalenca a Espanya (15,1% de la poblacié
adulta, un 11,8% és en grau del 3 al 5 i en >64 anys és del 37,3%) i és
deguda a I’envelliment de la poblacié i a un nombre de factors de risc
cardiovascular més elevat ()i per diagnostic precog.

Les persones en situacid de malaltia renal cronica avancada en dialisi
tenen una mortalitat anual molt elevada; superen els pacients amb cancer i
sida. La majoria de morts, segons dades recents de I’estudi DOPPS, es
produeixen els 120 primers dies d’iniciar la dialisi, sobretot en majors de 85
anys, per aixo és meés frequent la retirada de dialisi en aquest periode de
temps. 4 Aquestes dades orienten que no sempre el tractament substitutiu
renal (TSR) és la millor opcié terapeutica, de manera que el tractament
conservador guanya pes en determinades persones grans amb fragilitat
avancada, elevada dependencia, alta comorbiditat o amb presencia de
sindromes geriatriques que s’associen a una major morbimortalitat. g

Es, doncs, vital que davant d’una persona amb una evolucié de la seva
MRC a estadis greus (G4-G5) es pugui abordar de forma
individualitzada i preventiva que ajudi a prendre la decisié de si entrar
en programa de tractament renal substitutiu (TRS) o optar pel maneig
conservador.

La decisié conjunta amb el pacient i el seu entorn afectiu d’optar per
un maneig conservador de la seva MRCA necessita una assisténcia
integrada vertical efectiu (entre hospital d’aguts, atencié intermédia i
atencié primaria) a partir d’'una valoraci6 i un pla d’intervencio
individualitzat i interdisciplinari compartit a tot el sistema sanitari que
permeti a tots els actors poder donar resposta a les preferéncies, valors i
creences de la persona afectada i eviti abordatges no desitjats. Aqu8st
abordatge conservador basat en una atencié
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pal-liativa tindra per objectiu oferir una qualitat de vida millor. g,1q

El maneig conservador de I’'MRCA necessita estrategies de comunicacié
i habilitats especifigues per part dels professionals, en moments
vitals complexos de la persona i el seu entorn afectiu (com pot ser la
decisié de la retirada de TSR o el no inici), i experiencia en control de
simptomes, suport emocional i espiritual, maneig dels Ultims dies i
prevencio del dol complicat. (11-15

El present consens té per voluntat millorar I’atencié en aquesta fase de
’MRC, donar eines als professionals de cara a la valoracié preventiva
previa a la decisido del tractament que cal seguir en la fase d’MRCA i
’homogeneitzacio de [I'atencié especifica a partir de la decisid
d’instaurar un tractament conservador aprofitant les eines establertes al
Departament de Salut per a l'atencié a les persones amb malalties
croniques avancades (MACA). (¢

1.1 Definicio de la malaltia renal cronica

L’MRC es defineix, segons les actuals guies Kidney Disease Improving Global
Outcomes (KDIGO), publicades al gener de 2013, com la preséncia d’un
filtrat glomerular (FG) estimat (FGe) inferior a 60 ml/min/1,73 m?2 durant
almenys 3 mesos o l'existéncia d’'una lesidé renal demostrada de manera
directa en una biopsia renal o de forma indirecta mitjancant la presencia
d’albuminduria, alteracions en el sediment d’orina o en tecniques de diagnostic
per la imatge. 17-19 S’ha establert la classificacio d’MRC tenint en compte
I'FG, el grau d’albuminuria i l'etiologia. Els graus d’FG (G1 a G5) i
d’albuminuria (A1 a A3) s’exposen a la taula 1.

Categories de I'FG

Categoria | FG (ml/min) Descripcio
G1 >90 Normal o elevat
G2 60-89 Lleugerament disminuit
G3a 40-59 I‘;Ii:;g::[;ment a moderadament
G3b 30-44 Moderada a greument disminuit
G4 15-29 Greument disminuit
G5 <15 Fallida renal
Categoria Quoc.ie.nt d’albumina i Descripcié
creatinina
Al <30 Normal o lleugerament elevada
A2 30-300 Moderadament elevada
A3 300 Molt elevada

Taula 1. Classificacié de 'MRC
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En l'actualitat, es disposa d’equacions predictives per I'estimacié de la
funcio renal que inclouen en la seva féormula la creatinina, el sexe, I'’edat i el
pes dels pacients. L’equacidé abreujada de I'estudi «Modification of Diet in
Renal Disease (MDRD)», I'anomenada «The Chronic Kidney Disease
Epidemiology Collaboration Equation (CKD-EPI)» o la férmula de Cockcroft-
Gault son eines considerades un metode util, tot i que en aquests moments,
CKD-EPI és la que millor estima el filtrat glomerular en la majoria de pacients
i d’edats. No obstant aix0, cal destacar que tot i I'increment de I'Us de I'FG
com a metode de cribratge en la practica clinica, un valor d’FG <60
ml/min/1,73 m? no indica necessariament I'existencia d’MRC, de manera
que pot induir a un fals increment d’aquesta patologia particularment
en I’ancia, atés que el descens de I'’FGe és molt comu (associat amb I’edat)
i que les formules emprades per estimar I'FG en aquesta poblacié no han
estat validades. (o-23

1.2 Definicio de la malaltia renal cronica
avancada

El terme d’MRC avancada (MRCA) s’introdueix al principi del segle XXI definint
al conjunt de persones afectades d’una malaltia renal cronica que es
caracteritzen per tenir una alteracio severa i irreversible de la funcié renal.

Es considera que la persona es troba en una situacié¢ d’MRCA quan es troba
en I'estadi 4 i 5 de la malaltia (FGe iguals o inferiors a 30 ml/min); tot i que la
presa de decisions sobre el tractament al qual accedira la persona es
considera que s’hauria d’iniciar de forma proactiva com a minim quan la
persona se situa en I'estadi 4.

La presencia d’aquesta malaltia renal cronica avancada presenta un punt de
reflexid i inflexid en I’'MRC del pacient. La valoracio i preparacio de la persona
i el seu entorn cuidador ha de ser préevia:

v El procés educacional sobre la malaltia renal i les opcions terapeutiques
que ajuda a la presa de decisions en la fase avangada ha de tenir lloc
entre 6-12 mesos abans de la previsio de requerir tractament substitutiu
renal.

v" Les KDIGO recomanen iniciar aquest procés quan la persona es troba
amb FG <20-30 ml/min/1,73 m? (estadi 4).

v Cal garantir temps per ensenyar i comentar les diferents opcions de
tractament i perque la persona i el seu entorn familiar i afectiu s’adaptin
a la situacié de malaltia renal avangada i a I’abordatge desitjat. 4

10
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v Aixi, tot pacient en aquest moment hauria de ser valorat i preparat de
forma individual per comencar o no el TRS (vegeu 'apartat 3).

1.3 Impacte en el sistema sanitari de les
persones amb MRC avancada (MRCA)

Poder utilitzar una terminologia comuna en ’'MRC, la generalitzaci6 en I'Us de
la creatinina estandarditzada i de férmules internacionalment validades per
estimar I'FG ha permes la comparacio dels resultats dels diferents estudis de
prevalenca i d’associacié d’MRC, i s’ha definit amb claredat I'enorme
transcendéncia de ’'MRC com a problema de salut publica mundial, tant per
la seva prevalenca, com pel seu infradiagnostic i per la seva important
morbiditat, tant renal com cardiovascular, d’entre altres.

D’altra banda, 'MRC té un cost econdmic molt elevat. D’acord amb el
Documento Marco sobre ERC dentro de la Estrategia de Abordaje a la
Cronicidad en el Sistema Nacional de Salut (SNS) de 2014, només el
tractament renal substitutiu (TRS) consumeix entre el 2,5 i el 3% del
pressupost de 'SNS i més del 4% del d’atencié especialitzada. El cost mitja
per pacient en TRS és 6 vegades més gran que el tractament de pacients amb
infeccidé per VIH i 24 vegades més gran que el tractament de pacients amb
MPOC i asma.

A Catalunya, les dades de la poblacio atesa en el sistema sanitari catala també
aporten informacioé sobre les persones que tenen MRC (Registre de morbiditat
i utilitzacié de serveis sanitaris, MUSSCAT) (codis CIM-OMC emprats a
'annex 1).

Figura 1. Distribucié per edat i sexe dels casos prevalents amb MRC. Catalunya, 2020

Edat
a

8000 7000 6000 S000 4000 3000 2000 1000 o 1000 2000 3000 4000 S000 6000 7000 &000
Nombre de casos

Font: MUSSCAT
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L’any 2020, un 3,80% (297.772 persones) de la poblacié catalana
presentava el diagnostic d’MRC en alguna de les fases evolutives amb
una edat mitjana de 76 anys per als homes, i 82 per a les dones (figura 1).

D’aquestes gairebé 300.000 persones, d’acord amb els codis diagnostics
que recull 'annex 1 s’objectiva que I'any 2020 a Catalunya hi havia
17.744 persones afectades (10.578 homes i 7.166 dones) d’MRC
avancada amb una edat inferior a la d’MRC global (70,9 anys per a dones i
67,2 per a homes) (figures 2 i 3).
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Figura 2. Distribucio6 per edat i sexe dels casos prevalents amb MRCA. Catalunya, 2020.

80~

76,3 76,2 76,2

75,7 75,7 £
747 74,8
75-
©
=
8
=
=
= =
i > ——T14 712 715 18
0 703 70,7 70,5 70,8
65- g . ! ; ‘ . . \
2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020
Any

Dones == Homes

Font: MUSSCAT
Figura 3. Evolucié de I'edat mitjana dels casos d’incidents d’'MRC avancgada. Catalunya,
2013-2020.
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La taxa de prevalenca de 'MRCA el 2020 era de 2,3 casos per cada 1.000
habitants, xifra gairebé idéentica a la de I’any 2019, amb una tendéncia a I'alca
els darrers 8 anys (taxa de 2013: 1,7 casos/1.000 h.). La taxa d’incidéncia era
de 0,4 casos per cada 1.000 habitants I'any 2019 (estable en els darrers 8
anys a excepcio del 2017 que va arribar a 0,6), tot i que es detecta una
disminucié I'any 2020 amb una incidéncia de 0,3 casos per cada 1.000
habitants, que podria tenir relacié amb I'impacte de la COVID-19 en I’activitat
del sistema sanitari (aquest fet es constata també en el global de ’'MRC)
(figura 4).
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Figura 4. Evolucié temporal de casos d’incidents afectats d’MRCA segons grups d’edat.
Catalunya, 2013-2020.

La mortalitat anual de les persones afectades d’MRCA va ser del 14,5% I'any
2020, superior a la de I’'any 2019 (12,7%), que havia estat la més baixa dels
darrers anys.

La distribucié d’aquestes taxes és heterogénia a les diferents arees de gestio
assistencial (AGA) del territori catala (figures 5 i 6), i actualment no es
coneixen les causes que provoquen aquestes diferéncies, que podrien ser
multiples.
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Font. MUSSCAT

Figura 5. Taxa ajustada* de casos prevalents d’MRCA per AGA. Catalunya, 2020.
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Figura 6. index ajustat de casos prevalents d’MRCA per AGA. Catalunya, 2020.

Segons la classificacié per grups de morbiditat associada (GMA), la poblacié
es distribueix en els estrats de complexitat segients: risc alt, risc moderat,
risc baix i risc basal. Es a dir, que els GMA permeten classificar la poblacié
en grups de morbiditat basant-se en el nombre de patologies i estratifica la
poblacié en grups de risc assignant un valor Unic de complexitat a cada
individu. EI 97% de les persones amb MRC tenen assignat un risc alt (76%)
o0 moderat (21%) (figura 7).
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Catalunya 2020

Risc alt
Risc moderat
Risc baix 30%
acio de Catalunya

Poblacié de Catalunya equivalent per edat, sexe i renda

Persones amb MRC avangada

Figura 7. Distribucid per estrats de risc de poblacié amb MRCA, poblacié equivalent i
poblacié global catalana. Catalunya, 2020.

Les malalties associades més prevalents en aquestes persones es poden
veure a la figura 8.
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Figura 8. Principals comorbiditats dels casos prevalents amb MRCA. Catalunya, 2020.

Respecte a I'Us anual dels recursos sanitaris, les persones que pateixen
MRCA realitzen una mitjana de 19,5 visites a I’atencioé primaria (AP), amb una
taxa d’ingressos de 13,3 per cada 100 persones a centres d’atencid
intermeédia i de 96,1 ingressos per cada 100 persones a I'hospital d’aguts.
L’Us de recursos i la despesa farmacologica de les persones que pateixen
MRCA és de 16.431 euros/any per capita (figures 9,10 i 11).
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Figura 9. Utilitzacié de recursos ambulatoris en persones amb MRCA. Catalunya, 2020.
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Figura 10. Utilitzacié de recursos d’internament en persones amb MRCA. Catalunya, 2020.

16



Consens interdisciplinari sobre I'abordatge de la persona amb malaltia renal cronica avangada

Poblacié de Catalunya

Persones amb MRC avancada: equivalent per edat, sexe i renda
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Figura 11. Distribucié de la despesa sanitaria en persones amb MRC avancada. Catalunya,
2020.

Finalment, la mortalitat d’aquestes persones és significativament superior a
la d’aquells afectats d’'MRC de forma global i respecte a la poblacié de
Catalunya equivalent per edat, sexe i renda (figura 12).
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Figura 12. Taxa de mortalitat segons grups d’edat i sexe en persones amb diagnostic d’MRC
avancada. Catalunya, 2020.

1.4 Evidéncia al voltant de I’evolucio dels
pacients afectats de malaltia renal
avancada

L’evidencia respecte d’aquest punt és baixa 1-s5, N0 hi ha assajos controlats
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aleatoritzats (ECA) ni estudis de cohorts que donin una informacié clara
respecte de I’evolucié diversa d’aquest tipus de pacient. De forma no
detallada, alguns conceptes clars respecte de I'evolucidé i les necessitats
d’aquest tipus de pacients son:

v

Els pacients amb MRCA tenen necessitats d’atencio pal-liativa durant
anys abans de la mort. g

Al llarg de la trajectoria de la seva malaltia, I'impacte i presencia dels
simptomes psicologics i fisics associats a la malaltia és alta i hi ha
evidencia que hi ha un infradiagnostic i infratractament d’aquests
simptomes. (s7-62)

El nombre i la gravetat dels simptomes fisics i emocionals és similar
a les dels pacients amb cancer hospitalitzats en unitats de cures
pal-liatives. g

Els pacients amb MRCA tractats de manera conservadora sén
igualment simptomatics. )

Un nombre creixent de pacients amb dialisi moren després de la
retirada de la dialisi (10-15% el 1990; 20%, el 2004), principalment a
causa de la mala qualitat de vida, que representa la segona causa de
mort després de ’'MCV.

El tractament conservador a I’MRCA se centra a alentir el descens de
la funcidé renal, gestionar de forma proactiva els simptomes, en la
planificacid de decisions anticipades i la provisi6 d’unes cures
pal-liatives adequades.

La literatura descriu escasses experiencies de programes especifics
de CP i maneig simptomatic a 'MRCA, se’n va objectivar un
increment a partir del 2005. @4-71)

Tots els paisos tenen persones amb MRCA que es retiren
voluntariament o involuntariament del TRS. La millor atencid
pal-liativa per a aquests pacients ha de respectar, obviament, els seus
aspectes culturals i valors religiosos, perd s’han de basar
necessariament en els mateixos fonaments de mantenir la dignitat i
qualitat de vida de I'individu.

El risc de mortalitat i d’inici de TRS en el pacient amb MRCA (estadis
4 i 5) depén molt del sistema sanitari del pais i de les caracteristiques
de la cohort que s’analitza. (2-73

Es d’especial interés conéixer I'evolucié de ’'MRC en la poblacié
anciana, en la qual la prevalenca global és molt elevada, propera al
50%. Els factors pronodstics en ’MRCA a aquesta edat es recullen en
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la taula 2 (apartat 1.3) i s6n claus de cara a la decisidé de tractament
en ’'MRCA en aquest grup poblacional.

v Una revisi6 sistematica de 13 estudis sobre el tractament
conservador de ’'MRCA va objectivar una supervivencia mitjana de 6
mesos, i va mostrar com el tractament conservador representava una
alternativa per considerar en molts pacients, especialment si existia
gran comorbiditat. (4

v' En diversos estudis s’objectiva que la supervivéncia en persones
grans amb MRCA tractats amb TRS o de manera conservadora es va
igualant a mesura que augmenta I'edat i la comorbiditat. (s.7¢

v' En una posterior revisié sistematica de persones grans amb MRCA
(inclou 89 estudis de cohorts o estudis aleatoritzats), no es van
detectar diferéncies entre la supervivencia anual dels tractats amb
TRS o de manera conservadora (supervivéncia anual: 73 vs. 70%), si
bé pocs estudis dels inclosos establien comparacions directes entre
tractaments. 7

v' Finalment, a I’hora de comparar el TRS o el maneig conservador en
gent gran cal tenir en compte no només la supervivencia, sind la
qualitat de vida. Tot i que el TRS en algun estudi mostra una major
supervivencia mitjana, aquesta diferencia respecte a la del tractament
conservador esta associada a un major temps hospitalitzat o a assistir
a sessions de dialisi, de manera que el nombre de dies que viuen a
casa sense contacte amb dispositius sanitaris és molt similar. (s
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2. Metodologia de
treball i1 resultats

Aquest consens interdisciplinari per a I'abordatge de les persones afectades
d’MRCA és una iniciativa conjunta del Pla director sociosanitari del
Departament de Salut i de la Geréncia de Processos Integrats de Salut de
CatSalut en el marc del projecte d’ordenacié de I'atencié nefrologica a
Catalunya.

Aquest document és fruit del consens amb les societats cientifiques i
professionals directament implicats en I'atenci6 a aquest tipus de persones
en tots els ambits assistencials del sistema sanitari catala.

Es tracta d’una activitat pensada per obtenir propostes factibles de bones
practiques orientades a les necessitats integrals i integrades de les persones
afectades d’MRCA i el seu entorn cuidador.

La visio del projecte és:

Totes les persones en situacié d’MRCA haurien de poder rebre un abordatge
individualitzat, integral i integrat de les seves necessitats orientat a la presa de
decisions més adequada en aquesta fase de la malaltia. Si opten pel TRS o per
un maneig conservador, s’haura de garantir la millor qualitat de vida, control
simptomatic i suport fins al final de vida del pacient, i assegurar durant el procés
un acompanyament al seu entorn afectiu i cuidador i suport en I'atencié al dol.

Amb aquest objectiu, s’ha portat a terme un treball de consens del qual
s’han obtingut els resultats que es resumeixen en aquest apartat.

Elaboracio del consens professional

2.1 Primera reunid de consens del grup
nominal
El grup nominal d’experts (vegeu l'apartat Autors) van identificar els

documents i guies de practica clinica més rellevants al voltant de 'TMRCA que
serviran per establir el decaleg d’objectius del present consens o pla d’accio.
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Decaleg dels punts claus en I’atencié

El Pla director sociosanitari en consens amb els experts i autors del document
creen un decaleg amb els punts claus que s’haurien de transformar en
aspectes per desplegar en el model d’atencié a la persona amb MRCA:

v' Tota persona afectada d’'MRCA hauria de poder beneficiar-se d’una
avaluacidé integral i interdisciplinaria de la seva situacio que I'ajudi a
consensuar amb ell i el seu entorn afectiu quin és el millor tractament de
manera individualitzada.

v' El pacient amb MRCA que opta per tractament conservador és
susceptible de rebre tractament de suport i cures pal-liatives renals
(CPR) durant les diferents etapes de MRC, si cessa per qualsevol motiu
el TRS i també si es decideix, en situaci6 d’MRCA, pel tractament
conservador. 9 Aquest enfocament des de la medicina pal-liativa pot
suposar alleujar el patiment i millorar en la mesura del possible la qualitat
de vida del pacient i la seva familia, a més d’optimitzar el complex
tractament nefrologic del pacient.

v' Esta clarament demostrat que I'aplicacié dels principis de les cures
pal-liatives (CP) en el camp de la nefrologia genera importants beneficis
al pacient, a la familia i als professionals que I'atenen, aixi:

o Tots els professionals dels serveis de nefrologia i d’atencio primaria
han de poder garantir donar una resposta adequada a les
necessitats fisiques, psicologiques, socials i espirituals que
presenten aquests pacients quan es troben en la fase avancada de
la malaltia.

o Els equips de suport hospitalaris (UFISS de cures pal-liatives i de
geriatria) i domiciliaris (PADES) donaran suport als serveis de
nefrologia i a I'atencié primaria, tant en la deteccié precog i
avaluacio6 integral de la persona amb MRCA, com en la introducci6
progressiva de les CPR, coordinacié de les transicions i seguiment
conjunt amb AP i els equips PADES del territori per tal de garantir
una atencié de qualitat al final de vida i el suport al dol especialment
en aquells casos amb major complexitat.

o Es responsabilitat de tots els professionals anteriorment esmentats
manegar amb seguretat les mesures per alleujar el dolor i altres
simptomes fisics, prevenir i alleujar el patiment en la fase avangcada
de la malaltia, i adquirir habilitats d’informacié, comunicacié i suport
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emocional que reconfortin el pacient i el seu entorn afectiu i familiar
de manera integrada.

Les cures pal-liatives no han de limitar-se als ultims dies del pacient,
sind aplicar-se progressivament a mesura que avanca I’'MRC en funcio
de les necessitats del pacient i el seu entorn afectiu.

Cal aplicar els principis de I’Estrategia de cures pal-liatives de 'SNS i les
directrius del Programa de prevencidé i atencié a la cronicitat i Pla
director sociosanitari del Departament de Salut de la Generalitat de
Catalunya, i definir el paper de cada un dels professionals i ambits que
atenen el pacient amb malaltia cronica avangada.

El desenvolupament d’aquesta estrategia en estreta col-laboracié entre
nefrologia, atencid primaria, geriatria i cures pal-liatives, ha de permetre
que I'atencio a la persona amb MRCA sigui considerada, pels pacients
i el seu entorn afectiu, com el que és, no un rebuig a la dialisi siné una
eleccié de tractament conservador sense dialisi. S’ha d’evitar la falsa
dualitat «dialisi igual a vida i tractament pal-liatiu igual a mort», que
incentiva la utilitzacio del TRS en qualsevol supodsit. L’objectiu final és
afegir vida als anys i no anys a la vida.

El tractament conservador hauria de ser una opcié no només per a
aquells que decideixen no iniciar el tractament, sind també per a les
persones que opten per no seguir el TRS.

Tots els programes d’atencié a les persones amb MRC i els proveidors
sanitaris de Catalunya haurien de ser capagos de proporcionar una
planificacio assistencial adequada a aquest consens en la fase d’MRCA.

Hauria d’estar disponible una atencié sanitaria coordinada, a través de
rutes assistencials integrades, que inclogui I'atencié al final de la vida
per a persones afectades d’MRCA i el seu entorn afectiu. Aquesta
atencié ha d’incloure atencié domiciliaria i atencio en I’ambit hospitalari
(aguts i intermédia), amb el suport dels equips de CP quan sigui
necessari.

En la gestio de ’'MRCA tributaria de tractament conservador ha d’existir
un programa d’atencié que ha d’incloure protocols per al maneig
simptomatic, gestié del dolor, atencidé psicologica, atencié espiritual i
atencié cultural sensible al pacient en situacié de malaltia cronica
avancada (MACA) i la seva familia (ja sigui a casa o residéncia, en un
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centre hospitalari o d’atencio intermedia), des de la seva identificacio
precog, fins a I’'atencié adequada del dol.

2.2 Segona reunio de consens del grup nominal

La trobada segient va tenir com a objectiu evolucionar la proposta
estrategica que cal desplegar a partir de les accions identificades en el
decaleg.

2.3 Tercera reunio de consens del grup nominal

Finalment, es va realitzar una darrera reunié per validar la proposta definitiva
amb totes les societats i estaments professionals implicats en el projecte per
a I’abordatge de ’'MRCA.
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3. Proposta d’actuacio

davant una persona
amb MRCA

3.1 Reflexions prévies que cal considerar en
persones amb MRCA

La possibilitat d’estimar la supervivencia amb el menor marge d’error possible
en pacients amb MRCA és important des del punt de vista clinic, organitzatiu
i étic. Aixi doncs, la valoracié individualitzada i integral de la persona i el seu
entorn cuidador (més enlla propiament de I’estat evolutiu de I'MRC) és la que
pot permetre fer una aproximacié pronostica que estableixi els riscos i
beneficis dels diversos tractaments disponibles en aquesta fase de la malaltia
(inici de TRS o I'inici del tractament pal-liatiu), els costos derivats i la capacitat
dels pacients per prendre decisions amb la millor informacié possible en
consonancia amb els seus valors, preferencies i expectatives. (25)

De manera resumida es detallen els factors pronostics més importants en la
presa de decisions en el pacient afectat d’MRC avangada en la taula 2.

Importancia en la presa de decisions

Factor pronostic
P en pacients amb MRC avancada

Edat ¢ +

Estimacié clinica de supervivéncia g7 | +

Velocitat de pérdua de la funcié renal
+++

(28)

Autopercepcid del pacient (g ++

Comorbiditat (30-31) +++

Simptomatologia associada a 'MRC

(32-33)

Deteriorament cognitiu a-se +++
Funcionalitat (autonomia) s, 37-3g) 4+
Fragilitat 0.4z +t+
Estat nutricional j3.44 4

Taula 2. Factors pronostics a ’MRC avancada (adaptada del Manual sobre cuidados
paliativos en enfermedad renal cronica avanzada).
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Davant d’un pacient amb MRCA la decisio clau del tractament que cal seguir
(TRS o tractament conservador) passaran per l'avaluacié individualitzada
(entre d’altres) prioritariament d’aquests factors pronostics. Es aqui on la
valoracié geriatrica integral, us4 donat que la immensa majoria d’aquests
pacients seran persones d’edat avancada (vegeu la seccié 1.2), inclosa la
valoracié del grau de fragilitat, 47-s0 €s una eina amb evidéncia solida en I'ajuda
de presa de decisions en pacients amb necessitats d’atencié complexes.

3.2 Model d’atencio individualitzat per a les
persones amb MRCA

Seguint el model d’atencié a les persones amb necessitats complexes que
conté el document Bases conceptuals i model d’atencié per a les persones
fragils, amb cronicitat complexa (PCC) o avancada (MACA), els passos que
cal seguir en aquest model d’atencio sén els que recull la figura 13.

1.
IDENTIFICACIO /

F\ CRIBATGE POBLACIONAL
DS

B DIAGNOSTIC
SITUACIONAL

4. Py, *q
y Py,
coMPARTC!S Cem. ETAPES

| COORDINACIO DE ‘ o (Valoracié multidimensional
L’ATENCIO / valoracié de necessitats)

N

1

3-
PLA D’ATENCIO

|
|

Figura 13. Les quatre etapes del model d’atencio individualitzat, facilitador d’atencié centrada
en la persona. Font: elaboracié propia

En el cas especific de les persones amb MRCA, aquest model també pot ser
d’utilitat per als professionals dels serveis de nefrologia. En la figura 14 es pot
visualitzar una adaptacio del model orientat a la presa de decisions en aquest
context:
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Figura 14. Adaptacié de les tres primeres etapes del model d’atencié individualitzat per a
persones amb MRCA. Font: elaboracié propia.

Aquest procés d’individualitzacié facilita:

* Que davant una persona amb MRC relativament jove, perd amb criteris
de MACA (donades altres condicions croniques avancades; per exemple,
una MPOC avancada), es ponderi el risc o el benefici d’intervencions
agressives que puguin resultar desproporcionades o agressives.

= En contraposicid, en aquelles persones grans amb una MRCA, pero que
tenen un bon grau de reserva, per criteri d’edat se’ls pogués privar
d’un esfor¢ diagnostic addicional o d’un tractament potencialment
beneficios (per exemple, el TRS).

3.2.1 Identificacid de les persones que es beneficien del
model d’atencié individualitzada

Hi ha un conjunt de persones que, donades les seves caracteristiques
especifiques, es beneficien d’un procés d’individualitzacid en la presa de
decisions (per exemple, en la decisid d’iniciar un tractament renal substitutiu).

Aguestes persones son:

e Persones d’edat avancada (65 anys o més)

e Persones amb presencia de multimorbiditat i percepcid o preséncia de
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fragilitat
e Persones que presenten necessitats d’atencié complexes (perfil PCC*)

e Persones en situacid avancada i necessitats d’atencié pal-liativa
(MACA™)

* Les persones amb perfil PCC és probable que hagin estat identificades
previament pels seus equips d’atencio primaria, d’acord amb els criteris de
PCC que recull el document Bases conceptuals i model d’atencié per a les
persones fragils, amb cronicitat complexa (PCC) o avancada (MACA).

En cas contrari, es pot proposar la seva identificacio d’acord amb el que
estipula el document |dentificacié suggerida de persones amb cronicitat
complexa (PCC o MACA) des de I'ambit hospitalari (d’atencié intermedia i

d’aguts).

** Les persones amb perfil MACA és probable que hagin estat identificades
previament pels seus equips d’atencio primaria, d’acord amb I'instrument
NECPAL 4.0 (vegeu I'annex 3).

En cas contrari, es pot proposar la seva identificacio a través de dues vies:

1) Utilitzant la codificacio internacional d’atencio pal-liativa (V66.7 a la CIM-
9-MC, Z51.5 ala CIM-10-MC o0 A99.01 a la CIAP-2), tal com s’explica en
el document Unificacié de les codificacions de cronicitat avancada
(MACA) i atenci6 pal-liativa (V66.7 CIE-9 /z51.5 CIE-10).

2) Suggerint la seva identificacio als equips d’atencié primaria, d’acord amb
el que estipula el document Identificacié suggerida de persones amb
cronicitat complexa (PCC o MACA) des de I'ambit hospitalari (d’atencié
intermedia i d’aguts).

Algunes consideracions que cal tenir en compte per a les persones
identificades com a MACA soén:

v' El procés cap al final de vida, entés com I'Ultima fase del cicle vital, que
pot oscil-lar entre pocs dies fins a molts mesos o algun any, també esta
condicionat per mdultiples variables. Es estrictament individual i
presenta un paradigma de la complexitat tal com I’hem descrit: en
aquestes persones, la complexitat esta també determinada tant per
factors personals (atesa la coexisténcia de multiples problemes de salut
cronics, necessitats de salut, i pel comportament dinamic d’aquestes
necessitats), com per factors contextuals (I'impacte emocional de tot el
procés, el suport familiar i social) i assistencials (pel que fa a
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I’organitzacio i Us de recursos com I’existéncia de suport psicologic o
altres).

La identificacié preco¢c d’aquestes persones és el punt de partida
necessari per a un enfocament progressiu, (80-82) on les cures
pal-liatives s’ofereixen a mesura que es van desenvolupant les
necessitats, ja estiguin relacionades amb les malalties, amb les
caracteristiques individuals de cada persona o amb I’entorn familiar o
cuidador.

La identificacié precoc en si no és una finalitat, és el primer pas d’un
model de quatre etapes que aporta valor a I'atencio de la identificacio
partint d’una atencié individualitzada, centrada en els valors,
preferéncies i expectatives de la persona i compartida amb ella i la resta
de professionals del sistema sanitari.

3.2.2 Diagnostic situacional: valoracié multidimensional i de

necessitats

Tot i que el pas previ ja implica una certa aproximacié multidimensional previa,
el diagnostic situacional requereix una valoracié o estudi més en profunditat
amb la idea d’aconseguir una imatge el més completa possible, de manera
previa al desenvolupament d’un pla d’atencié individualitzat.

En aquest pas del model és important la valoracié de tres aspectes
cabdals, estretament relacionats entre ells (figura 15):

v

v

Establiment del grau de reserva (o grau de fragilitat de la persona)

Avaluacié de quines dimensions estan afectades (valoracié
geriatrica integral o multidimensional)

Identificacioé de necessitats a les quals cal donar resposta
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Figura 15. Elements clau del diagndstic situacional. Font: elaboracié propia.

A) Valoracié multidimensional

Aquesta és una tasca complexa i que requereix temps. No ha de constituir un
reguitzell d’escales acumulades, sind la compilacié d’informacié substancial
que ens aproximi al diagnostic situacional de les persones. (g

Davant la necessitat de sistematitzar aquesta avaluacio, hi ha essencialment
dues aproximacions, que necessiten més o menys temps i expertesa, i que
poden ser complementaries: la valoracid geriatrica integral i els sistemes de
valoracié multidimensional/geriatrica rapida.

Valoracié geriatrica integral

La valoracié geriatrica integral (VGI) és I'estandard de referéncia de la
valoracié multidimensional en persones de perfil geriatric,qo0 també en I’'ambit
d’atenciéo primaria. La VGI es defineix com un procés de diagnostic i
d’abordatge multidisciplinari que identifica les condicions mediques,
psicoldgiques i funcionals en una persona gran i/o fragil, amb I'objectiu de
dissenyar i elaborar un pla d’atencié per maximitzar I’estat general de salut en
un context d’envelliment. Per aquesta rad, es requereix I’avaluacio de diferents
ambits de la salut, incloent-hi els problemes clinics, I’estat funcional (activitats
basiques i instrumentals), mental (cognitiu i emocional) i social. Si bé no s’ha
d’entendre la VGI com una simple administracié acumulativa d’escales, per
fer-se una idea global de la persona resulta imprescindible I'avaluacié de
cada una de les dimensions. En |a taula 3 es resumeixen les dimensions i
les escales proposades en el futur document de consens de Valoracio
geriatrica integral del sistema catala de salut:
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INSTRUMENT DE VALORACIO
DIMENSIO PROPOSAT
Activitats
mstrun:mntals Escala de Lawton i Brody
de la vida
FUNCIONAL  |-3iaria (AIVDs)
Activitats
basiquesdela |
vida diaria Index de Barthel (IB)
(ABVDs)
. Mini-Mental State Examination
Cognitiu (MMSE) Test de Pfeiffer Mini-COG
MENTAL .
Emocional Escala de depressio geriatrica de
Yesavage o Test de Beck
Risc social Escala de Gijon
GG[’!‘ID|E‘XITET Self-Sufficiency Matrix
social
SOCIAL i
Suport saclal Escala Oslo 3
percebut
Sobrecarrega .
de cuidador Test Zarlt
Mini-Nutritional Sassessment
NUTRICIONAL (MNA)
Delirium Confusional Assessment Method
(CAM)
Ulceres per Escala de Braden
SINDROMES pressio Escala de Norton
GERIATRIQUES | Disfagia Test de volum-viscositat
i SIMPTOMES i
I Caigudes o Escala de Tinetti
marxa
Simbtomes Edmonton Symptom Assessment
P System (ESAS)
QUALITAT DE VIDA Eurogol 5D

Taula 3. Dimensions i escales recomanades en el consens sobre la VGI a Catalunya.

Si bé la VGI és I'estandard de referéncia, també té algunes limitacions a
I’lhora de promoure’n la utilitzacié generalitzada per part dels professionals
dels sistemes de salut i social:
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v" Requereix coneixement expert.

v" Una VGI en profunditat requereix bastant temps: prop d’una hora o
mes.

v" Aquest procés de valoraci6 el realitza tot I'equip interdisciplinari (com a
minim, metgessa, infermera i treballadora social).

v" Té una naturalesa més aviat «qualitativa», la qual cosa sovint limita la
comunicacio interprofessional en un context assistencial familiaritzat en
I’Gs de scores i algoritmes.

Sistemes de valoracié multidimensional/geriatrica rapida

Donades aquestes limitacions de la VGI s’esta proposant el desenvolupament
d’eines d’aquest tipus orientades a poder obtenir una avaluacio
multidimensional i monoprofessional en un espai de temps breu (5-10 minuts),
encara que sigui una mica més limitada que la VGI. (15-24)

Aquests darrers anys han proliferat eines diferents, com el Saint Louis
University Rapid Geriatric Assessment tool (RGA), o [‘abbreviated
comprehensive geriatric assessment (@CGA), 1oz €l 10-min Targeted Geriatric
Assessment, o3 €l Resident Assessment Instrument-Minimum Data Set (RAI-
MDS) (104 0 €l G8 screening tool (ios).

També a Catalunya hi ha exemples, com el recent consens catala
desenvolupat pel PPAC, PDSS i PAISS sobre la valoracid
multidimensional/geriatrica rapida (VIG-express vegeu I’'annex 2), que esta
estretament vinculada a I'index Fragil-VIG (vegeu I’apartat B) (106 i la valoracio
pensada per a urgencies 3D/3D+.

B) Valoracio del grau de reserva o de fragilitat de la persona

La progressio a un estat de fragilitat passa a partir de les alteracions fisiques
i bioquimiques, que condicionen una deplecio de les reserves fisiologiques i
deixen 'individu exposat, «fragil» i incapag¢ de respondre de forma apropiada
davant esdeveniments d’estrés. @s-s5 La fragilitat constitueix una sindrome
multidimensional gss7) i €s un factor predictor d’aparicié d’esdeveniments
adversos com hospitalitzacions, major risc de mortalitat, deteriorament
funcional, discapacitat i institucionalitzacid. gss2 En funcié del model
d’avaluacié de fragilitat (Fried @3 vs. Rockwood 4), en I'actualitat la prevalenca
de fragilitat pot ser molt dispar. En I'actualitat, es considera que hi ha, segons
dades de la comunitat, una prevalenca de fragilitat en majors de 65 anys al
voltant del 10,7%, i superior al 25% en majors de 85 anys.
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En lactualitat, es planteja que la fragilitat pot oferir una perspectiva que
serveixi d'eina per a una millor estratificacio de pacients, @5 que orienti en la
presa de decisions mediques, prioritzant sobretot la funcionalitat i la qualitat
de vida del pacient ancia.

La valoracio de la fragilitat es pot fer a través de la valoracié multidimensional
perd requereix certa experiencia (vegeu l'apartat 3.3.2). Per aquest motiu i
basant-se en el model de Rockwood de fragilitat com a continu d’acumulaci6
de déficits, han estat validats diferents indexs de fragilitat s que ajuden a
obtenir una representacio matematica (i visual) de I’estat evolutiu del pacient.
Aquesta representacio ajuda els professionals sanitaris no especialistes en
geriatria a interpretar de forma més facil com de fragil és la persona gran, de
manera que facilita la presa de decisions en moments complexos com pot ser
I'’MRCA.

A Catalunya s’ha validat I'index Fragil-VIG «7-e5 (vegeu I'annex 4) com a eina
que es recomana en la valoracié del grau de fragilitat i la presa de decisions
al voltant de ’'MRCA.

A mode de resum, un cop avaluada la persona obtindriem les puntuacions
seguents:

IF-VIG ‘ Categoritzacié

<0,20 Abséncia de fragilitat/prefragilitat
0,20-0,35 Fragilitat inicial

0,36-0,50 Fragilitat intermedia

=0,50 Fragilitat avancada

Aquesta valoracié quantificada permet als professionals «geolocalitzar» a quin
punt de la seva trajectoria vital esta una persona, element fonamental en el
procés d’adequacié de la intensitat de les intervencions (figura 16).
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Figura 16. Diagnostic situacional i valoracioé del grau de reserva de la persona utilitzant els
indexs de fragilitat. A quin moment de la seva etapa vital passa una persona? Font: elaboracié
propia.

C) Identificacio de necessitats

L’atencié a les necessitats de salut de les persones haurien de ser un
objectiu central de la resposta assistencial dels professionals, els equips, les
organitzacions i els sistemes de salut. Especialment en les situacions de més
complexitat, les persones requereixen respostes integrals, integrades i
adequades als diferents moments de la seva trajectoria vital. Aquestes
necessitats no solament han de preveure les necessitats derivades de la
malaltia, sind que també han d’incloure la capacitat de la persona per a
’autocura i la gestid de la seva vida en el seu entorn social més proper. El
ventall de necessitats que cal tenir en compte €s molt ampli i va de les més
basiques a les més complexes. 107y Aquesta identificacié de necessitats forma
part del procés de diagnodstic situacional i és un objectiu fonamental en
I’atencio a aquestes persones. En aquest sentit, cal determinar els problemes
que presenten més complexitat, les seves causes, els factors que
contribueixen a la seva aparicio i les capacitats i els recursos de que disposa
la persona per trobar-hi solucions i tenir-ho en compte a I’lhora d’elaborar el
pla terapeutic.
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Hi ha diferents models per valorar les necessitats; els més coneguts son:

v

Les 14 necessitats basiques de Virginia Henderson, (108) on s’emfatitza la
importancia de la independencia de les persones, particularment en el
procés de presa de decisions.

Els 11 patrons funcionals de salut de Marjory Gordon, (109) que avaluen la
funcionalitat i la disfuncionalitat de cadascu.

La piramide de necessitats de Maslow, (110) que €s una piramide de cinc
nivells on les necessitats superiors depenen de les inferiors.

Model de les necessitats segons els calaixos de Frank Ferris: 1. Maneig
de la malaltia; 2. Fisics, psicologics, socials, espirituals, practics, cures al
final de la vida i maneig de la mort, pérdua, dol i, al mig, el calaix del
pacient i la familia.

Especialment pensat per a persones amb cronicitat avancada, a
Catalunya es va desenvolupar el model de necessitats essencials de

I'Institut Catala d’Oncologia (figura 17). (111)
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Figura 17. Resum de les necessitats de les persones amb malalties avangades. Adaptat de
Maté-Méndez et al.

3.2.3 Pla d’atencio individualitzat

Una vegada fet el diagnostic situacional s’ha d’elaborar el pla d’atencié. En
aquest pla s’ha de definir el pla terapeutic per a cadascun dels problemes de
salut, aixi com la proposta d’atencio a les necessitats detectades.
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v El pla terapeéutic és el conjunt de recursos (farmacologics, tecniques,
pautes d’actuacié) recomanats que els professionals sanitaris
proposen de manera gradual i planificada amb I'objectiu de mantenir,
millorar, controlar i aconseguir el maxim potencial de salut en benefici
individual o col-lectiu de les persones que atenen i d’acord amb
aquestes persones.

Aquest pla d’atencio ha de partir del diagnostic situacional que s’ha fet
previament, i també de I'exploracié dels valors i les preferéncies de la
persona, amb la voluntat de (figura 18):

v' Consensuar quins soén els objectius assistencials de la intervencié
que es proposara, que hauran d’estar centrats en els resultats que
siguin importants per a la persona i el seu entorn afectiu, que siguin
proporcionats a la seva situacio i consensuats amb aquesta.

v Identificar les dimensions en les quals cal intervenir, aixi com les
necessitats que cal atendre —molt habitualment associades als
deficits detectats durant la valoracié multidimensional.

( :
biiiid 0" @
‘ \ o @

VALORS | GRAU DE RESERVA | DIMENSIONS NECESSITATS
PREFERENCIES (Onpassem?) | AFECTADES DETECTADES
OBJECTIUS PROPOSTES
ASSISTENCIALS D’INTERVENCIO

Figura 18. Objectius assistencials i propostes d’intervencié com a elements clau per elaborar
un pla d’atencié centrat en la persona. Font: elaboracioé propia.

Cal vetllar per una coheréencia estreta entre els valors i les preferencies de la
persona, el diagnostic situacional i els objectius assistencials (figura 19):
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Figura 19. Objectius assistencials i diagnostic situacional en 'MRCA
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Algunes preguntes que poden ajudar els professionals en funcié dels objectius
assistencials que cal definir serien:

- Si ens plantegem la millora o manteniment de la funcionalitat o
estabilitat: tenen sentit les estrategies orientades a I’estabilitzacio
o el manteniment de la situacié actual, hi ha marge de millora
funcional?

- Si ens plantegem la millora del benestar i la qualitat de vida: té sentit
una aproximacié centrada en la millora de la qualitat de vida de la
persona, tant a nivell fisic, com emocional, com espiritual? | en les
situacions més avancades, eminentment enfocades al control de
simptomes i necessitats essencials?

3.2.4 Decisio d’inici o no de TRS

Globalment es poden descriure quatre situacions arquetipiques o trajectories
cliniques associades a 'MRCA tributaries de tractament conservador.

v' Malalts en dialisi que es deterioren progressivament fins arribar a no
tolerar la dialisi.

v' Malalts en TRS (dialisi o trasplantats) o amb MRC en estadi 4, que es
van deteriorant progressivament pero0 que presenten clinicament
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episodis multiples de complicacions.

Malalts amb MRC en estadi 5 (FG <15 ml/min) que han optat per no
iniciar el TRS.

Malalts en TRS que decideixen de forma informada finalitzar el
tractament.

Els elements clau que cal tenir en compte en aquest procés de decisio son:

A) Diagnostic situacional i adequacié de la intensitat terapéutica

El diagnostic situacional realitzat previament és fonamental en el procés
d’adequacié de la intensitat terapéutica. En aquest sentit, tant la VGI com
els indexs de fragilitat poden ser d’utilitat (figura 20):
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Aixi, per exemple, I'lF-VIG permet orientar la decisi6 a:

a)

Pacient >65 anys amb MRCA i IF-VIG <0,20 o 0,20-0,35, major
probabilitat d’exit en intervencions orientades a iniciar TRS (dialisi i/o
trasplantament).

Pacient >65 anys amb MRCA i IF-VIG 0,36-0,5, requereix una avaluacio
curosa de la millor decisi6 de forma individualitzada basada en la
consideracio d’altres factors pronostics associats a I’'MRCA, que es
poden consultar a la taula 2.

Per contra, un pacient >65 anys amb MRCA i IF-VIG >0,50 és una
persona amb fragilitat avancada que, amb molta probabilitat,
s’associaria a una mala tolerancia o dificultats amb la dialisi, un alt risc
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de complicacions al trasplantament i una expectativa de vida limitada,
considerant que el maneig conservador podria ser util en el seu
abordatge.

Altres elements que poden ajudar a la decisi6 son:

v" Perspectiva evolutiva fins a I'actualitat: considerar I'evolucié de la
persona en els darrers mesos des d’una perspectiva multidimensional
(estabilitat, davallada, millora), la gravetat i la progressié dels
problemes, la identificaci6 com a persona PCC o MACA, I'evolucio
probable i la resolucié fins a l'actualitat de I'atencido a les seves
necessitats.

v" Reversibilitat o irreversibilitat dels problemes detectats.
v" Cost-benefici de les intervencions.

v" Perspectives evolutives de futur en previsié de possibles escenaris
evolutius i les implicacions assistencials corresponents i anticipacio de
necessitats futures, considerant les descompensacions o crisis que
poden esdevenir, les seves caracteristiques i com es gestionaran.

v' Capacitat de les persones i de I’entorn per fer front a noves necessitats,
atencio i problemes.

v" Analisi de la discrepancia: contradiccions entre les diverses valoracions
professionals i/o entre objectius/preferencies de la persona i el seu
entorn afectiu i objectius i accions proposades per I’equip.

Respecte de I'adequacidé de I'esfor¢ terapéeutic, hi ha diferents sistemes de
classificacio com, per exemple, els nivells d’intensitat terapéutica de
Rogers (112 (@nnex 8) o, per exemple, el protocol d’adequacié de I’esforc
terapeéutic, més flexible i adaptable que s’empra a la regié metropolitana
sud, (13 que s6n molt utils durant I'estada hospitalaria del pacient (aguts o
intermeédia) per quan I'equip referent no hi és i el pacient empitjora o per
completar el Pla d’intervencio individualitzat i compartit (PIIC).

B) Valors i preferéncies de la persona

Si bé els objectius assistencials i la intensitat terapeutica han d’estar
harmonitzats amb el diagnodstic situacional de la persona, és fonamental que
estiguin alineats amb els valors i les preferencies de la persona.

v' L’autonomia de les persones es defineix com la capacitat de controlar,
afrontar i prendre, per iniciativa propia, decisions personals sobre com
cal viure d’acord amb les normes i les preferencies propies, aixi com
de desenvolupar les activitats basiques de la vida diaria, i €s cabdal per
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a la gestid del seu procés de salut, ates que ajuda a millorar la seva
informacid, formacio i conscienciacio en relacié amb la seva malaltia i
evolucio. (114)

v' L’apoderament es defineix com el procés mitjangant el qual les
persones adquireixen més control sobre les decisions i les accions que
afecten la seva salut. (115

v L'autocura fa referéncia al conjunt d’accions que, a partir de
’apoderament, duu a terme una persona per al seu benestar i la seva
salut. (1)

C) Presa de decisions compartides i planificacié de decisions anticipades

Partint, doncs, del diagnostic situacional i dels valors i preferéncies de la
persona, els professionals haurien de vetllar per tal que el procés de presa de
decisions sigui compartit i idealment planificat.

Presa de decisions compartides

La millor manera de garantir I’'autonomia, I’apoderament i I’harmonitzaci6 dels
objectius amb els valors i preferéncies de la persona és que aquest procés es
realitzi de forma compartida.

v' La presa de decisions compartida es considera I'element clau de
I’atencié centrada en la persona i s’ha identificat com una de les
palanques de canvi per millorar la qualitat i la seguretat en I'atenci6
sanitaria. (15

v' La presa de decisions compartida s’ha d’entendre com una trobada
entre experts: d’una banda, el professional sanitari, expert en el maneig
de les situacions cliniques i, d’una altra, la mateixa persona i el seu
entorn afectiu, experta en «ella mateixa», els seus valors, els seus
desitjos i en el que «a ella realment li importa».

v" Aquest procés compartit requereix que les persones i els professionals
estiguin informats, motivats i compromesos i capacitats. Aquesta
capacitacid esta relacionada amb el nivell d’exigencia de la presa de
decisions: no és el mateix la decisié sobre quin farmac escollir per
tractar la hipertensid, la decisié de realitzar un cribratge de patologia
oncologica o un procés de planificacié de decisions anticipada (PDA).

L’Ageéencia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries elabora eines d’ajuda a la presa
de decisions compartides on s’informa sobre els diferents tractaments, riscos
i beneficis per ajudar a prendre una decisid informada, responsable i
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compartida amb els i les professionals de la salut.

Es per aquest motiu que ’AQUAS, amb un conjunt d’experts, ha dissenyat
una eina d’ajuda a la presa de decisions compartides anomenada Decisions
compartides: Malaltia renal cronica avancada. Opcions de tractament,
orientada a donar informacio a les persones que es troben en situacio de
malaltia renal avancada i volen tenir informacié sobre quines alternatives
poden tenir.

En aquest procés de comparticié de les decisions també és especialment
rellevant la incorporacio de tots aquells professionals que, d’una manera o
altra, intervenen de forma rellevant en I'atencié de la persona, ja sigui de
diferents ambits o especialitats (atencié primaria, geriatria, cures pal-liatives,
medicina interna, altres especialistes, etc.) o professionals (personal medic,
d’infermeria, treballadors socials, etc.). Hi ha metodologies, com la
conferencia de cas, que especialment per a aquelles situacions més
complexes faciliten aquest procés de presa de decisions.

Planificacié de decisions anticipades (PDA)

La PDA és el procés que identifica els valors i les preferencies d’una persona,
o la seva familia o entorn cuidador, si escau, per preveure amb antelacié els
objectius d’atencid i els recursos que es necessitaran per atendre-la. (17
Constitueix el nucli dialectic i conceptual del procés pel qual es promou que
el pacient colideri, d’acord amb els seus valors, desitjos i preferéencies, els
determinants en qualsevol moment evolutiu dels problemes de salut que
pateix, sobretot, quan ocorrin en situacions de pronostic de vida limitat. Aixo
requereix 6 passos (figura 21).
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Figura 21. Els 6 passos de la PDA.
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3.2.5 Comparticié de la informacié i coordinacié de I’atencioé

Una vegada presa la decisi6 d’inici o no de TRS, aixi com consensuat el pla
d’atencid, cal vetllar per tal que I'atencié d’aquestes persones estigui
absolutament coordinada, per tal de garantir el continuum assistencial
entre els diferents professionals i equips que I'atendran.

En aquest sentit, una estrategia cabdal és la comparticié de la informacié
entre professionals que les atenen com un element cabdal per generar
respostes assistencials de qualitat optima i efectiva, en tant que s’ajusten a
les necessitats i preferencies de la persona i, si s’escau, del seu entorn
familiar.

A Catalunya, i especialment pensat per a les persones amb caracteristiques
de PCC o MACA, s’ha desenvolupat el Pla d’intervencié individualitzat i
compartit (PIIC), que en esséncia és una eina de comunicacié entre
professionals i que té com a principal objectiu ajudar a garantir la continuitat
assistencial en contextos les 24 hores del dia els set dies de la setmana, en
les transicions assistencials.

El PIIC és un «destil-lat» de la informacié més rellevant del pla d’atencio
desenvolupat a I'apartat 3.2.3, i representa una prolongacio virtual en el temps
i 'espai, del pacte terapéutic i dels criteris de bones practiques, que des d’una
optica integral han acordat conjuntament I’equip assistencial de referéncia i
les persones identificades com a PCC o com a persona amb MACA, aixi com
amb la familia o I'entorn cuidador. El PIIC és un document dinamic, que se
sustenta en la historia clinica compartida a Catalunya (HC3), i que recull les
dades sanitaries i socials més importants d’una persona identificada com a
PCC o com a persona amb MACA, i que esta dipositat en un entorn compartit
d’informacié (HC3).

A Catalunya hi ha un document de recomanacions i proposta de bones
practiques en la redaccié del PIIC. (118) Actualment s’esta realitzant una
auditoria qualitativa dels PIIC, com a punt de partida de I’elaboracié d’un nou
model de PIIC (3.0), que es consensuara amb els professionals.
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4. Paper dels diferents
ambits assistencials
en I’atencio al pacient
amb MRCA

Per donar resposta de forma practica al model de quatre etapes d’atencio a
les persones afectades d’MRCA els diferents nivells assistencials de forma
integrada han de desenvolupar tasques coordinades, orientades a les
necessitats del pacient, que de forma resumida serien:

4.1 Nivell hospitalari (aguts i atencié intermedia)

a) Desenvolupament de nefro equips (unitats funcionals de deteccio precog,
valoracio integral i atencio al pacient amb MRCA)

A Catalunya hi ha 24 serveis de nefrologia i equips de suport hospitalaris
especialitzats en geriatria i de cures pal-liatives (UFISS) en tots aquests
hospitals (vegeu I'annex 5).

Igual que en la Instruccio 6/2016 del Servei Catala de la Salut i en la resolucié
per la qual s’actualitzen els annexos |, Il i lll de la Instruccié 06/2016,
Implantacié del procediment d'implant transcateter de protesis valvulars
aortiques al Servei Catala de la Salut, és necessari desenvolupar davant de la
situacio actual i futura de persones amb MRC tributaria d’una atencié
conservadora:

v Criteris, eines i sistemes d’informacié homogenis en la presa de
decisions i seguiment de pacients amb MRCA.

v' La creaci6 d’un equip funcional interdisciplinari (nefro equip) coordinat
per nefrologia amb participacié d’experts en cures pal-liatives i en
geriatria dels equips de suport hospitalari (UFISS) o serveis de geriatria
i cures pal-liatives de tots els hospitals amb servei de nefrologia, per a
I’avaluacio integral de la situacié de la persona i definir el pla d’atencié
a compartir amb I’atencioé primaria de salut.

v' Aquests —nefro equips sén responsables de:
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- L’avaluaci6 integral de la persona amb MRCA per orientar la
persona i I’entorn afectiu de les possibilitats de TRS o tractament
conservador.

- En cas de decisié de TRS, cal establir el pla de seguiment conjunt
amb AP per al tractament integral de les necessitats de la persona.

- En cas de persona amb MRCA tributaria de tractament
conservador, cal iniciar la identificacié suggerida com a MACA, tal
com es detalla en el document pertinent (vegeu el resum
conceptual de I’annex 6) i establir mesures al punt 3.

v Elaborar una proposta de pla d’atencié integral a traslladar a I'atencié
primaria de salut per al seu consens i a I’equip de la residéncia, en cas
que sigui una persona institucionalitzada.

4.2 Atencio de suport de final de vida a peticioé
de nefrologia (atencié hospitalaria d’aguts i
intermeédia) o atencid primaria de salut
(ambit domiciliari i residéncies)

El procés cap al final de la vida esta condicionat per multiples variables i és
estrictament individual, (119 i NO totes les persones arriben a la situacié de final
de vida amb i per les mateixes circumstancies, ni amb les mateixes
necessitats, ni amb la mateixa complexitat d’atencié per part dels
professionals. (120-121) Si bé no totes les persones que arriben al final de la seva
vida presenten complexitat associada, molt sovint la cronicitat avangada i la
complexitat van de la ma. En aquest sentit, a Catalunya s’ha desenvolupat
I’hexagon de la complexitat, que és una eina facilitadora de I'aplicacié del
model de cures —interdisciplinari i integral, centrat en la persona i la seva
familia i/o I'entorn cuidador— per a I'atencié domiciliaria de persones en
situacié de malaltia avancada i/o final de vida. Aquesta eina ha estat validada
per diferents nivells assistencials (20-124) i disposa de ’'HexCom-Red, pensat
per facilitar la gestié i derivacio entre nivells assistencials segons el nivell de
complexitat, i que s’adoptara a Catalunya amb aquest mateix objectiu.

- HexCom-Red de complexitat baixa: lideratge de I'atencio final de vida
des d’AP

- HexCom-Red de complexitat mitjana: recomanacié a I'equip d’AP de
suport per part de I'’equip de suport domiciliari de cures pal-liatives
(atencié compartida)
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- HexCom-Red de complexitat elevada: valoracié per part de I'equip
d’AP de derivacié a dispositiu internament (UCP d’aguts o atencio
intermédia) o atenci6 per part de I'equip de suport domiciliari de cures
pal-liatives (PADES)

En tot cas, la definici6 de pacient amb MRCA ftributaria de tractament
conservador obliga a desenvolupar un abordatge integral i integrat pal-liatiu
orientat a donar resposta a aquesta situacié (vegeu la figura 22).

Gestio dels simptomes
Fisics
Psicologics
Espirituals i existencials

Observacid d'atencié conservadora integral
Continuar amb la cura de I'MRA sense dialisi
Maximitzar la qualitat i la quantitat de vida

Supoert a I'equip interdisciplinari
Nefroleg
Especialista en cures pal-liatives
Infermera
Dietista
Capella
Treballadora social

4.3 En ’ambit de ’atencid primaria de salut

Davant d’'un pacient amb MRCA que ha optat pel tractament medic
conservador, l'equip d’atencié primaria és el responsable de ['atencio
pal-liativa domiciliaria i de la coordinacié dels dispositius disponibles de suport
(PADES), tenint com a referencia el context familiar.

Acceptar, millorar o rebutjar la identificacié suggerida com a MACA feta des
dels nefro equips.

Avaluacié periodica (sobretot quan hi hagi canvis en I’estat evolutiu del pacient
significatius) del grau de complexitat segons I’'HexCom-Red.

Consensuar amb el —nefro equip el pla terapéutic interdisciplinari d’acord amb
el Model catala de conferencia de cas de Catalunya del PPAC/PDSS/DEAP
(vegeu el resum conceptual annex 7). Basant-se en una valoracié inicial feta
en I'ambit hospitalari, de manera conjunta a través de conferéencia de cas i la
identificacié suggerida de persona amb necessitats complexes d’atencio,
d’acord amb la persona i el seu entorn afectiu, s’ha de proporcionar informacio
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adaptada i personalitzada sobre la situacio actual del pacient i els objectius
que es persegueixen amb les cures pal-liatives.

Cal realitzar el pla de cures on alguns dels principals aspectes que cal valorar
siguin els seguents:

a) Respecte al grup familiar i cuidador principal

- Valoracio integral de les families dels pacients, amb especial emfasi
en la persona cuidadora principal, per tal de prevenir la fatiga en
I’exercici del seu rol, i aixi promoure I'autocura i establir I'atencié que
necessitin.

- Educar per comprendre el procés de malaltia i maneig dels
simptomes, mesures higiéniques, maneig de la medicacid i
alimentacié, quantificacio de dilresi amb bolquer i sense, control del
pes.

- Gestionar recursos materials i comunitaris.

- Explicar simptomes esperables davant la situacié d’agonia: febre,
dispnea, dolor i actitud a seguir.

- Maneig ambiental i mesures de confort.
- Informar sobre el document de voluntats anticipades.

- Donar suport emocional i facilitar el nUmero de telefon o el servei de
referencia a que recorrer (centre de salut, equip d’atencid
continuada, etc.).

- Atencio al dol i psicosocial.
b) Respecte al grau d’inestabilitat del pacient

- Simptomatologia uremica
- HTA secundaria a sobrecarrega hidrosalina
- Alteracions gastrointestinals: ale urémica, gastroenteritis uremica

- Alteracions neurologiques: trastorns de conducta, insomni,
alteracions de la ideacié

- Alteracions dermatologiques: pallidesa mucocutania, pruija,
hematomes

- Alteracions metaboliques: disminucio del metabolisme de la insulina

- Comorbiditat, anemia i historia previa d’inestabilitat

c) Revisi6 de la medicacio prescrita i control de 'analgésia
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En funcié d’aquesta primera valoracié es programaran les visites
domiciliaries per part de I’equip, que es podran modificar segons les
necessitats o I'evolucio.

d) Continuar amb les recomanacions d’estii de vida, generals

d’alimentacio i exercici, com podrien ser:

Evitar aliments salats

Utilitzar glacons de gel per refrescar la boca (8 glacons=1 got
d’aigua)

Humitejar el cos en dies de calor extrema

Beure en gots petits

Utilitzar gelats de camamilla amb llimona

Afegir suc de llimona al te o I'aigua

Menjar caramels de llimona o xiclets

Mullar els llavis

Dieta pobra en potasi, fosfor i sodi

Ingerir com a maxim 1 peca de fruita crua al dia

Restringir els sucs de fruita natural i els envasats
Restringir els formatges curats, secs i semisecs i per untar

Es recomana consumir peix blanc, clara d’ou o un got de llet al dia

e) Oferir a la persona i el seu entorn contacte amb les associacions de

malalts

Els grups de persones que tenen un problema de salut en comu
poden ser molt Utils pel que fa a la comprensié de la malatia, tant per
als malalts com per als familiars i cuidadors.

Les associacions de suport en insuficiencia renal que podem trobar
al territori sén, entre d’altres:

ALCER: Federacio Nacional d’Associacions per a la Lluita contra les
Malalties del Ronyé. web

ADER: Associacié de Malalts del Rony6 de Catalunya. web
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5. Cures pal-liatives
pediatriques en
malaltia renal cronica
avancada

5.1 Introducciod

Hi ha poques dades sobre la incidéncia de la malaltia renal cronica en edat
pediatrica al nostre medi, i les dades registrades possiblement infravaloren les
reals atenent a la dificultat del diagnostic i del registre dels estadis inicials de
la malaltia.

A Espanya, i segons les darreres dades del Registre Espanyol Pediatric
d’Insuficiencia Renal (REPIR) el 201827, la incidéncia de la malaltia renal
cronica en els estadis 2-5 en menors de 18 anys és de 8,23 pacients per milié
de poblacié (ppmp) pediatrica i la prevalenca és de 113,6 ppmp pediatrica. A
diferencia de la poblacié adulta, la principal causa de la malaltia renal cronica
a pediatria son les malformacions de la via urinaria (58%, principalment
nefropatia per reflux i valvules d’uretra posterior), seguida de les malalties
hereditaries i quistiques (16%, principalment nefronoptisi, poliquistosi renal
autosomica recessiva i sindrome d’Alport). La incidencia de malalties
glomerulars primaries augmenta a partir dels 12 anys d’edat, i la principal n’és
la glomeruloesclerosi focal i segmentaria.

Tot i que es tracta d’una minoria de la poblacié infantil, la malaltia renal cronica
ha augmentat en pediatria com a consequeéncia d’un millor diagnostic precog
i d’'un augment de la supervivencia d’aquests pacients, tant al diagnostic com
durant els episodis d’aguditzacié de la malaltia. S’estima que
aproximadament el 20% dels pacients arribaran a una malaltia renal terminal
als 10 anys del diagnostic, i requeriran iniciar terapia renal substitutiva (dialisi
peritoneal, hemodialisi o trasplantament renal).
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5.2 Malaltia renal cronica avancada a la
infancia: opcions terapeéeutiques

El trasplantament renal anticipat és la terapia renal substitutiva d’eleccié en el
nen que presenta una malaltia renal cronica avancada, ja que és I'opcid
terapeutica que ofereix una millor qualitat de vida i supervivencia,
especialment quan és de donant viu. En ocasions, pero, el trasplantament
renal caldra demorar-se (baix pes, comorbiditats associades, mal control
medic de la malaltia de base o aguditzacio, estat de complementacié del
calendari vacunal o incapacitat del pacient o dels familiars per adherir-se a les
mesures terapeutiques, entre d’altres) o bé pot estar contraindicat s

- Neoplasies actives i/o recents
- Infeccions actives
- Comorbiditats severes que posin en risc la vida del pacient

- Absencia de via vascular on implantar 'empelt

Hi ha pacients a qui el trasplantament no li suposa un benefici potencial en la
seva qualitat de vida, com podria ser en aquells que presenten un retras
cognitiu. El retras cognitiu, perd, no ha de ser considerat com un criteri
d’exclusié en si mateix, especialment quan és I'Unica patologia que té el
pacient. Pot ser limitant, perd, en el cas que generi problemes de
comportament tan extrems que impossibilitin I'acceptacido de les mesures
terapeutiques, les hospitalitzacions o les limitacions que imposa el procés del
trasplantament. Si s’associa a limitacions d’altres organs o sistemes, en el
context, per exemple, d’una sindrome polimalformativa, caldra valorar la resta
de comorbiditats per afrontar la presa de decisions.

Altres pacients on el trasplantament podria no suposar un benefici terapéutic
podrien ser aquells on hi ha hagut la perdua reiterada d’empelts renals per
recurréncia de la malaltia de base, sense opcio terapeutica efectiva.

Quan la malaltia és incurable i el trasplantament renal no pot dur-se a terme,
les cures pal-liatives pediatriques proporcionaran atencié a les necessitats
fisiques, psicologiques, socials i espirituals del nen i de la seva familia.
Presenten uns trets diferencials en relaci6 amb la poblacié adulta, els trets
més importants sén: 29

- Diversitat de patologies

- Baixa prevalenca

- Ampli rang d’edat: des de I'’etapa prenatal fins a I’adult jove
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Periode de desenvolupament fisic, social i cognitiu

Escassetat de farmacs especifics, utilitzacido de farmacs fora de fitxa
técnica

Implicacié ética i legal de la familia, com tutors i cuidadors

Implicacié emocional i impacte social

Pacients tributaris a rebre cures pal-liatives
pediatriques

Les cures pal-liatives pediatriques van adrecades a infants i adolescents (des
de I'etapa prenatal fins a I'edat d’adult jove) amb malalties que comporten
diferents trajectories en les quals la malaltia renal cronica pot estar implicada.

L’EAPC (European Association of Palliative Care) va proposar el 2007 quatre
grups de poblacié pediatrica candidats a rebre cures pal-liatives: (12¢-131)

>

Grup 1: Pacients pediatrics amb situacions que amenacen la vida, per
a les quals el tractament curatiu pot ser viable, perdo també pot
fracassar (per exemple: cancer, infeccions o una fallada organica
cardiaca, hepatica o renal).

Grup 2: Pacients pediatrics amb malalties amb un llarg periode de
tractament intensiu adrecat a mantenir la vida, perdo on la mort
prematura és possible (per exemple: fibrosi quistica, VIH/sida,
anomalies cardiovasculars, distrofia muscular de Duchenne).

Grup 3: Pacients pediatrics amb malalties progressives sense opcions
curatives, amb un tractament pal-liatiu des del diagnostic (per exemple:
trastorns neuromusculars o neurodegeneratius, trastorns metabolics
progressius, anomalies cromosomiques, cancer metastatic avancgat en
el moment del diagnostic).

Grup 4: Pacients pediatrics amb situacions irreversibles, no
progressives amb discapacitat greu que comporten extrema
vulnerabilitat de patir complicacions de salut (per exemple: paralisi
cerebral greu, trastorns genetics, malformacions congenites, nounats
de pes molt baix, lesions cerebrals o de la medul-la espinal).

L’associacio britanica de perinatologiansy i ’'associacio Together for Short
Lives133 proposen una classificacio que inclou els pacients nounats que
requereixen atencié pal-liativa. Formen part d’aquest grup aquells pacients
amb diagnostic prenatal o postnatal d’una condicié limitant per la vida, com
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I’agenésia renal bilateral, les alteracions renals que condicionen un dany renal
precog i, consequientment, complicacions pulmonars greus, o les sindromes
polimalformatives. L’atencié pal-liativa en aquests pacients i les seves families
s’inicia en el moment del diagnostic (incloent-hi durant la gestacid). Les cures
pal-liatives perinatals busquen acompanyar el procés de la presa de decisions,
deliberant amb la familia respecte de les decisions d’una possible interrupcio
de I'embaras o de seguiment de la gestacid; aixi com el grau d’intervencid
medica indicada i 'adequacié de mesures en el nounat.

5.4 Punt d’inflexié. Adequacié de mesures
diagnostiques i terapeutiques

D’acord amb el concepte de cures pal-liatives de 'OMS, s’inicien en el
moment del diagnostic i es mantenen al llarg de la trajectoria de la malaltia i
fins al dol.

La identificacié del punt d’inflexié en la trajectoria de la malaltia (moment en
que es produeix un empitjorament clinic, disminucié dels intervals lliures de
simptomes, augment d’ingressos hospitalaris, absencia de resposta a
'escalada de tractaments, recaigudes repetides del seu procés basal,
dificultat de retorn a la situacié basal, etc.) és important per tal d’adequar i
adaptar els objectius diagnostics i terapeutics al millor interés del pacient,
atenent a les seves necessitats i treballar la presa de decisions relacionada
amb I'adequacié de I'esforg terapeutic (AET). (129,131)

En el document Model organitzatiu d’atencié integral a la poblacié infantil i
juvenil amb necessitats pal-liatives i situacié de final de vida publicat el
202031), es proposa el seguent algoritme per tal d’identificar aquells pacients
amb patologia cronica complexa (PCC) i els pacients amb malaltia cronica
avancada i necessitats pal-liatives (MACA), en la qual existeix el plantejament
d’adequacié de mesures terapeutiques en la trajectoria de la malaltia.
L’afectacio renal pot ser, en alguns casos, un dels sistemes afectats; i el
tractament substitutiu renal la condicié de dependencia tecnologica vital.

5.5 Valoracié multidisciplinaria i presa de
decisions

Les cures pal-liatives pediatriques proporcionen una atencié multidisciplinaria
i integral de I'infant i adolescent i de la seva familia.

En aquesta valoracié cal identificar els problemes i necessitats fisics,
psicologics, socials i espirituals. En una valoracio inicial, cal identificar els
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problemes, les possibles causes i factors acompanyants, aixi com la
repercussio en l'infant, la familia i els cuidadors.

Cal definir, seguidament, una pla terapéutic que permeti prevenir i anticipar
amb antelacié els simptomes i problemes que poden anar apareixent en la
trajectoria de la malaltia, aixi com I'abordatge que cal realitzar.

Aquest pla terapéeutic, global i detallat sera consensuat i compartit a través de
la historia clinica del pacient als diferents professionals dels diferents nivells
assistencials implicats en el seguiment del pacient i la seva familia a través de
I’eina PIIC.

5.6 Coordinacidé amb el territori i ’atencio
primaria

La Xarxa d’Atenci6 Pal-liativa Integral de Catalunya (XAPPI) disposa de tres
nivells d’atencié per donar resposta a les necessitats pal-liatives del pacient
pediatric segons el grau de complexitat de cada cas. (129,131,134)

e Nivell 1. Pacients que requereixen un enfocament pal-liatiu. Els
recursos territorials i comunitaris, propers al domicili de l'infant o
adolescent, amb necessitats pal-liatives poden donar resposta a
aquestes necessitats. Inclou l'atencid primaria pediatrica i altres
recursos i serveis de salut territorials, especialment els hospitals de
proximitat.

e Nivell 2. Pacients que requereixen cures pal-liatives generals, que les
oferiran els serveis d’atencid pal-liativa pediatrica en hospitals de
referéncia territorial.

e Nivell 3. Pacients que requereixen cures pal-liatives especifiques. Els
serveis d’atencié palliativa pediatrica integral (SAPPI) ofereixen
I’atencié més experta i especifica en I'atencio pal-liativa, centralitzada
en pocs centres sanitaris d’alta especialitzacio.
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6. Indicadors

Es proposen els indicadors segiients de procés i resultat com a recomanacio
de seguiment d’aquest document de consens:

6.1 Indicadors de procés

v' Percentatge de pacients amb MRCA amb VGl feta
v' Percentatge de pacients amb MRCA identificats com a MACA

v" Percentatge de pacients amb MRC en estadi 5 identificats com a
MACA amb PIIC fet

v" Percentatge de pacients amb HexCom-Red de complexitat mitjana o
alta, que reben atencié per equip de suport domiciliari de cures
pal-liatives (atencié compartida)

v' Percentatge de pacients amb HexCom-Red de complexitat elevada,
que son derivats a un dispositiu d’internament (UCP d’aguts o atencié
intermedia) o atencidé per equip de suport domiciliari de cures
pal-liatives (PADES)

6.2 Indicadors d’estructura

v" Nombre de —nefro equips (adults i pediatrics) establerts als hospitals
d’aguts per a I'atenci6 a ’MRCA

6.3 Indicadors de resultat

v' Taxa de reingressos a 30 dies en persones amb MRCA identificades
com a MACA

v' Taxa de mortalitat a urgencies de pacients amb MRCA identificades
com a MACA i no MACA

v" Dies passats a casa els darrers 6 mesos de persones identificades com
a MACA associats a MRCA
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9. Annexos

Annex 1. Codis CIM-9-MC

Codis CIM-9-MC de malaltia renal créonica avancada

40301 Malaltia renal cronica hipertensiva maligna amb malaltia renal
cronica d'estadi V o malaltia renal terminal
40311 Malaltia renal cronica hipertensiva benigna amb malaltia renal
cronica d'estadi V o malaltia renal terminal
40391 Malaltia renal cronica hipertensiva no especificada amb
malaltia renal cronica d’estadi V o malaltia renal terminal
Cardiopatia hipertensiva | malaltia renal cronica i cardiopatia
40402 | hipertensiva maligna sense fallida cardiaca i malaltia renal
cronica d’estadi V o malaltia terminal
Cardiopatia hipertensiva | malaltia renal cronica i cardiopatia
40403 | hipertensiva maligna amb fallida card i malaltia renal crénica
d’estadi V 0 malaltia renal terminal
Cardiopatia hipertensiva | malaltia renal crénica i cardiopatia
40412 | hipertensiva benigna sense fallida card i malaltia renal
cronica d'estadi V o malaltia renal terminal
Cardiopatia hipertensiva | malaltia renal cronica i cardiopatia
40413 | hipertensiva benigna amb fallida card | malaltia renal cronica
d’estadi V 0 malaltia renal terminal
Cardiopatia hipertensiva | malaltia renal cronica i cardiopatia
40492 | hipertensiva no especificada sense fallida card i malaltia renal
cronica d'estadi V o malaltia renal terminal
Cardiopatia hipertensiva | malaltia renal crénica i cardiopatia
40493 | hipertensiva no especificada amb fallida card i malaltia renal
cronica d'estadi V o malaltia renal terminal
5855 | Insuficieéncia renal cronica, d'estadi V
5856 | Insuficiencia renal terminal
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Annex 2. index de fragilitat Fragil-VIG

> !
index Fragil VI G -

DOMINI VARIABLE DESCRIPCIO PUNTS

. Necessits sjucs per gestionsr els temes econamics (tanc,|  Si 1
aneig dels diners )
. Botigues, restaurants] ? Na
. o E . Si 1
AIVDs Utilizacio del telefon  |Necessits sjuds pars utilitzar suténomament el telefon?[——
FUNCIONAL - ) jicacié "l<=:=.;:-i't_=|r :;u:l-a per preparar/sdmmistrarse 2 Si !.
medicacio Na 0
No dependencia (1B 2 85) 7 0
Dependencia lleu-moderads (IB 90-65) ? 1
ABVDs dex de Barthel (I8
18) Dependéncis moderads-greu (1B 60-25) 7 2
Dependencia absoluta (1B 2007 3
NUTRICIONAL Malnutricid Ha perdut 2 5% de pes elz darrers soc? _sl 1
Bau da calasierament Absencia df detenorament cognitiu? i 0
COGNITIU - itiu Det. cognitiu beu-moderst (egurvalent a GDS £5)7 i
. Det. cognitiu greu-mok preu (eguivalent s GDS 2 6)7 2
) . ~ si 1
Srdrome depressiva  [Necessits de medicsco antidepressiva® - -
EMOCIONAL Neceszits tractament habitual amb benzodiecepines o | g; 1
Insomni/ansietat altres psicofarmacs de perfil zadant par lNinzomni /
snzietat? Ne
Existeix D 5 =5 s de sit 3| S 1
SOCIAL vulnerabilitat social Xisteix percepcio pgrpr': dels professionals de situaco d
de vulnerabilitat social 7 N
|El= darrers 6 mesos. ha presentat sindrome confusional si 1
Sindrome confusional |Votrastom de comportament, que hagi requerit de
newroleptics? No .
Caigudes Els darrerz § mezoz. ha pfe;len:n_ 22_ ﬂm.lad:s a alguna Si 1
; caiguda que hagi requent d'hospitalitzacio ? Mo
SINDROMES icnrms Presents slgunas dlcern [relacionada amb la dagendénca i/ o Si 1
GERIATRIQUES vascular, de qualseval grau] Vo ferida cronice? N
. . Habrtuslment, pren 2 5 firmacs 7 (no inclou trmacs 5i 1
Polifarmacia candcianals) MNo 0
5 ennuegas habitualment quan menja o beu? Vo els 5 1
Disfagia dames= § mesce ha prezentat slgune infecco
resparatora por broncoaspiraco F Mo
bolor Reguersix de 2 2 anelgesics convencionals ifo opiecis Si 1
SIMPTOMES majars per al control del dolor? N i
GREUS Di » La disprea casal li impedeix sortir de casa i/o reguereix Si B
s d’opincis habtuslment ? [
] si | 1| 2 |
Cancer Te algun tipus de malaltia oncologica activa? -
Te slgun tipu alaltia respiratoria cronica (MROC Si B 2'|
Respiratories e agn.nllp s de m " respiratoria cronica (MPOC,
prtumopatla mestrictiva, | £ Mo 0
Cardiaques Te slgun tipus de rnlhltll c-rdila_’cn':rli:- {iraufichingia 5i B 2" |
cardiala, ardiolatia isgudimica, armtma) Mo
LALTIES Te slgun tipus de malaltia neurodegenerstiva (Malihia de 5 1 2" |
Neurclogiques Parkinson, ELA, .| 0 antecedent d'sccident vasculer
cerebral (kgudmic o bemorrigic) T N
Te slgun tipus de malaltia digestive cronics (repareata si 1 2e |
D"Esﬁu Cibiica, Ciffos, pancraatitis crbnica, malaitia infamatana
ntestinal,..)? o _
. "AENEE
Renals Te insuficiencia renal cronica [FG < 60)? =
Index Fragil-VIG [25=

* 2 punts si criteris de seweritat,/progressic de maialtia (veure al darrere)
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Annex 3. Instrument NECPAL 4.0

9 _ -
o I I
’h) g r 112117 W L sorprendria que aquesta persona | S. NECPAL™ Q
| § [01: 101279 s moris al llarg del proper any? ‘ NEGA'"U
=] NO ‘ Tho
< + ALMENYS 1 DELS SEGUENTS —
2 LIS 7Yl La persona, els professionals i/e els familiars pensen que '
PAL-I.IATIVES aquesta persona requereix actua Ir ent de mesures |: al liatives
Q. S
u m 5510 clinica de deteriorament funcional sostingut, seve
m .‘ m"am *55iu e wrdua >30% en hirt el en b meso
z Impressio clinica de deteriorament nutricional/ponderal sostingut, 5|' — (‘.
sever, progressiu i irreversible o pérdua >10% de pes en 6 mesos —p NECPAL'™
e POSITIU
- | NEE—|

=== T = —T

MULTIMOR- 22 malalties croniques concomitants a la malalt a principa
BIDITAT I = =

rgents en centres hospitalaris el darrer any |
C Ire .:_.--:-'.||tr.nl.-|:“ |1

- B VFYW.YR I\l Criteris de severitat i/o progressié de malaltia crénica oncolbg ca,
6‘ AVANCADA pulmonar, cardiaca, hepatica, renal o neurolég-cafde-néncna

Es molt recomanable llegir el document associat a I'instrument per la
seva utilitat no només d’identificacié precog, sind també per la seva
capacitat pronostica, cosa que ajuda els professionals implicats a poder
adequar la velocitat de la presa de decisions al marge del pronodstic
indicat per linstrument.
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Annex 4. Instrument VIG-express

g
g2
=
o
g g
=2

MNUTRICIO-
NAL

SIMPTOMES

PREGUNTES TRIGGER

* A partir de la revisic de la seva histeria clinica ife
anamnesi amb la persongfentorn cuidedor

“A partir de la revisic de la recepta electronica ifo
anamnesi amb la persona/entorn cuidador

*A partir de [‘'onamnesi amb la persona
iflo percepcio d'entorn cuidador/professional

NO

Sl

INTERPRET!

DESPLEGABLE G

Cancer

Te algun tipus de malaltia oncolagica activa?

_ Té alzun tipus de malaltia respiratbria cronica [MPOC,

Respiratori
. pneumopatia restrictiva,...J?
. Té algun tipus de malaltia cardiaca crénica (Insuficigncia

cardiaca, cardiopatia isquemica, arritmial?
Té algun tipus de malaltia neurodegenerativa [Mzalaltia de

Meurologic Parkinson, ELA, ...} o antecedent d'accident vascular
cerebral [isguéamic o hemorragic)?
Té algun tipus de malaltia digestiva crénica [hepatopatia

Digestiu  cronica, cirrosi, pancreatitis cronica, malaltia inflamataria
intestinal,...|?
Renal  Teéinsuficiencia renal cronica [FG <607
Abséncia de polimedicacic

Preséncia de

polimedicacic

Abséncia de problemes de compliment del tractament

FProbable dificultats en el compliment del tractament

Abséncia de mainutricic

Probable malnutricié

Abséncia de polimedicacic
DESPLEGABLE @

Dolor

Dispnea

El dolor i ix en les ivitats ifo requereixde 2 2
analgésics convencionals ifo opiacis majors?

Lz dispnes basal interfereix en les seves activitatsi/o
requereix habitualment d’ opiacis?

PUNTU.

Si

Si+

Si
Mo
S

M B2 N Q NP QNP R MR QN2

=]

NP

[ -~ R - |
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* A partir de la revisic de la seva historia clinica ifo
gnamnesi amb la persong/entorn cuidador

dia? (maigre rores- | *Apartir
de Fanamnesi amb Ia persona iflo percepeio-d'entorn
cuidador/professional

B ¢ problemes d'audicio que 11 dificultin el dia
a dia? (malgrat mesures correctores -qudisfons...-)

rroborat per un cbservador extern [entorn cuidador
if/o professionals)

NO

sl

NO

si

NO

si

si

Abséncia de sindromes gerigtriques

DESPLEGABLE &

5d. Els darrers & mesos, ha presentat sindrome confusionaria
confusio-  i/otrastorn de comportament que hagi requeritde
naria neurcleptics?
i Elz darrers & mesos, ha presentat 22 caigudes o algunz
caiguda gue hagi requerit d’hospitalitzacio?
7 Presenta alguna ilcera {relzcionada amb la dependéncia il o
wvascular, de qualsevel grau) ilo ferida cronica?
%'ennuega habitualment quan menjz o beu?ifo iz darrers
Disfagia Emesos, ha presentat alguna infeccio respiratoria per
aspiracia?
Inconti- Presenta incontinencia [urinaria o fecal) que requereixi de
néncia mesures especifigues?
Restra- Fz =3 deposicions 2 |z setmanai/o li costa anar de ventre
nyiment i/o necessita de mesures ftractament especifics
Abséncia de probiemes visuals significatius
Possible problema visual a valorar amb escala basica de suport
A de probl jitius signifi
Possible problema auditiv a valorar amb escala basica de suport
Autonom per AIBD § AIVD

DESPLEGABLE @

Maneig MNecessitsajuda per gestionar els
dels temes economics [banc, botigues,
diners restaurants)?
g Us del Necessita ajuda per utilitzar
= telefon autonomament el telefon?
Control Necessitz ajuda per
de preparar/administrar-s2
medicacio |= medicacia?
No dependencia per ABVD
(per exemple IB Z35)
Dependencia llev-moderada
g (per exempie 1B 30-65)
o .
<L Dependéncs moderads-greu
{per exemple I8 60-25)
Dependencia absoluta
{per exempie IB£20)
Abséncia de polimedicacic

DESPLEGABLE 07
Deteriorament cognitiu lleu-moderat (equivalent 2 GDS S5)7

Deteriorament cognitiu greu-molt greu (equivalent GDS 2 6)7

Si

Si

Si

e = 2 » Q@ = B

(SR =B S

NP

Q2 2 * Q

70



EMOCIONAL

SOCIAL

ESPIRITUA-
LUTAT

INFORMACIONS |
PREFERENCIES

Consens interdisciplinari sobre I'abordatge de la persona amb malaltia renal cronica avangada

NO 45 i sz [
S| Probablesindrome depressiva . 4
*Apartir de ‘anamnesi amb la persona
iflo percepcic d'entorn cuidador/professional
NQ Abséncia d'ansietat/insomni a
S| Probable ansietat/insomni 1
* A partir de 'onemnesi emb la persona ifo percepcic
d’entorn cuidador/professiona |
NO £ d dmics o d

S| Preséncia de problemes activitats relacionals, socials i de participacié {si
o respost
|positiva
*Apartir de 'anam amb la persona ifo percepric
torn cuidado sional ¥ ¥
olde
delesd

ns)

it e S|  Probable preséncia de problemes econdmics o d*habitatge

'

index Fragil- VIG

'l’m 1o B on ’I‘:.];[T‘m“l-‘.u 15 o ®

.

NOQ Risc de manca d'informacic / de participacic de la persona en Ia presa de decisions
*Enrelacic amb la informacio gue desitja, el
tractament a rebre i el lloc on ser tractat oles

disposicions en cas de mala evolucic

Bl Fambit iritual
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Annex 5. Operativitzacio dels nefro equips de
nefrologia

UFISS de
cures
pal-liatives

Dispositius Servei de UFISS

hospitalaris Nefrologia | geriatriques

Hospital Univ. Arnau
de Vilanova de Lleida
Hospital Univ. Joan
XXIIl de Tarragona
Hospital Univ. de
Girona Doctor Josep X X
Trueta
Hospital de
Viladecans
Hospital Universitari
de Bellvitge
Hosp. Univ. Germans
Trias i Pujol de
Badalona
Althaia, Hospital de UFISS GER SANT

Sant Joan de Déu ANDREU SALUT
UFISS Hospital J.
Trueta

X X X UFISS DE GSS

X X X UFISS DE GIPSS

X X UFISS CP ICO

x
x
x

UFISS CP ICO

Clinica Girona

Hospital Clinic de
Barcelona

X X | X | X

Hospital de Figueres

Hospital de Palamés

Hospital Parc Tauli
de Sabadell
Hospital Consorci de
Terrassa
Hospital Universitari
de Vic
Hospital del Mar -
Hosp. de ’Esperanca

Servei Geriatria i CP
de Santa Creu de Vic

X | X | X | X | X|X| X | X | X
x

X | X | X | X
X | X | X | X

PADES fa tasques
d’UFISS en aquest
centre

Hospital Comarcal
del Pallars

>

Hospital Sant Joan
de Déu (Esplugues X X
de Llobregat)
Fundacié Puigvert - UFISS SANT PAU |
IUNA SANTA CREU
Pius Hospital de
Valls

Hospital de Mollet

x
x

X[ X[ X | X

Hospital d’Igualada

Hosp. de ’Hospitalet
- Hosp. Moisés
Broggi
Hospital Universitari
Vall d’Hebron

CSAPG - Hospitals X X X

Servei Geriatria i CP
de CSI

x
x
x
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Annex 6. Resum conceptual d’identificacid
suggerida MACA

ideaiment en En base a una
IDENTIFICACIO —
4 , ; S
m:";::!‘ « professionals ¢’ ATENCIO ‘;‘;}’;ﬂ;! @ :sO NEC'I'IUhBASIC d'aquesta \mcla;wa
PCC/MACA INTERVEDIA g N oo v
disciplinari Professionals ¢ AGUTS amb evolutiva ce ; |
S U G G E R I DA Salayip visi6 generalista [Geriatria, la persona ')
X his "::l:: Medicina Interna, Cures [mids enllh el |
A . Pal-liatives,...) /o de serveis amb procés agut) No chstant, & tecomanable que els professionals
| DES DE LAMBIT il alta prevalenga de PCC/MACA. haspitalars enmpartebin altra Informacid rellevant o e
il ,e‘ altres 3 etapes utiitzant un FORMULARI especific
HOSPITALARI
Quina Bapal.
PODRA susesmn u\ IDENTIFICACIO /
LRI INFORMACIO cRBRATGE
ENRELACIOA LES 4 POBLACIONAL

ETAPES DELMODEL
DATENCIO
INDIVIDUALITZADA®

\:_ ES PROPOSA - =
=T COMPARTIR?

auins CRITERIS/

C
NECPAL4.0 ‘-J’ INSTRUMENTS
— S'UTITZARAN PER A

MACA LA IDENTIFICACIO ?

nformati sobire:

Preferentment, mitjangant els

sistemes de missatgeria 1S3

* Recomanacions en cas )

de erist/

Com es
’ " VEHICULITZARA 1a cbjact garvarals Gt
Incorporant el formulari estructurat als . COMPARTICIO e 5 i)
(mmm‘mm enmbit ] Fthemathonl) DEL FORMULARI? e
hospitalari (per exemg
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Annex 7. Resum conceptual del model de
conferéncia de cas de Catalunya

Resum visual

METODOLOGIA (3) DESCRIPCIO de la SITUACIO ——
DE LA (diagndstic situacional) @ MULTIDIME NSIOMNAL
CONFERENCIA s - . @D ovcs.
- CAS MC'EESFS?»:'SI. :TRSOBiFVFS
IZIPRESENTACIO
(1) PREPARACIO

de |a reuni6 (S DE RECURSOS
PREVIA \ °§£ el darrer any
Rewisid de la
INFORMACIO '
PN/ tﬂ Consens
d'OBJECTIUS
' a:a_v*u

o‘o Consens

050 d'EQUIP
= k n v /
[ - — — — — —

Vahdacio
y n v @D e
PERSONA
{G] REGISI'RE al PIIC

(5) PLA D'ATENCIO

ntervencions proposades | responsabilitats
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Annex 8. Nivells d’intensitat terapéutics de
Rogers*

Adequacié del tractament als objectius de cures en pacients ancians amb malalties
croniques i discapacitat. Adaptat i modificat del Rogers Memorial Veterans Hospital.

Nivell 1. Tractament sense limits

v' fins i tot ressuscitacié cardiopulmonar

v'inclou el trasllat a I’hospital d’aguts si fos necessari
Nivell 2. Tractament intens

v' excepte ressuscitacio cardiopulmonar

v"inclou el trasllat a I’hospital d’aguts si fos necessari
Nivell 3. Tractament maxim possible en el centre sociosanitari

v"inclou investigacié d’infeccions, donar antibiotics i mesures d’hidratacié i
algunes exploracions complementaries, excepte el trasllat a I’hospital d’aguts

Nivell 4. Tractament conservador en el centre sociosanitari
v" només tractaments simptomatics, antibidtics empirics, es manté I’'alimentacié
artificial i hidratacio si fos necessari
evitar exploracions complementaries

v" noinclou el trasllat a I’hospital d’aguts

Nivell 5. Cures exclusivament de confort

no s’investiguen possibles infeccions, ni es donen antibidtics
valorar retirar alimentacio artificial i/o mesures d’hidratacié si fos el cas

valorar la sedacio6 per al confort si fos necessari

AR NEENERN

no inclou el trasllat a I’hospital d’aguts

*So6n nivells orientatius, la classificacié de I'ancia en un d’aquests nivells ha de ser
decisié consensuada per I’equip i ha de tenir en compte els desitjos i les expectatives
del pacient i/o els seus familiars.

La catalogacio del nivell d’intensitat terapeutica ha de ser un procés dinamic, no pot
fer-se en un dia, és el resultat d’un procés de cures i tractament d’un pacient.
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Adaptat i modificat: Sachs GA, [et al.]. Good care of dying patients. J Am Geriatr. Soc.
1995; 43: 55-562.

Versid espanyola: Porta M, [et al.]. Rev. Esp. Geriatr. Gerontol. 2001; 36 (S2):
15-18) Servei de Geriatria IMAS (IAGS), Hospital de I'Esperanga, Centre
Geriatric Municipal, Hospital del Mar (UAB), Barcelona (versié 4 abril).
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