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1. Introduccié

El model d’atencié a la cronicitat avancada (MACA) vol identificar, mitjancant I'instrument
NECPAL, les persones que pateixen aquesta situacid, amb [l'objectiu d'oferir-los una
assisténcia més centrada en les seves necessitats i que afavoreixi el dialeg amb vista a la
planificacié anticipada de les actuacions. Es un pas en la direccié6 d’aconseguir
personalitzar al maxim el tracte i el tractament i corregir aixi aquell biaix tan conegut de les
professions sanitaries quan a vegades identifiquen abusivament I'excel-léncia clinica amb
només el coneixement cientific de les malalties. Es una correccié que s’'estén a poc a poc a
tots els ambits, i és molt bo que es promogui en I'atencié d’aquelles persones que es troben
en una situacio d’especial fragilitat a causa de les patologies croniques que acumulen, del mal
pronostic, d'una qualitat de vida baixa i que es troben en deteriorament progressiu. Els casos
de que es tracta aqui son un dos per cent de la poblacié general amb un prondstic de vida
probablement inferior als dos anys, i amb una multimorbiditat no reversible que ja necessita

fonamentalment, encara que no exclusivament, cura pal-liativa dels simptomes.

Es evident que una iniciativa aixi, que afavoreixi una mirada enfocada a les necessitats del
pacient i no exclusivament a les solucions técniques o administratives de la malaltia, millorara
I'eficacia del tractament i el tracte que es mereixen els ciutadans. Perque, en la bona praxi, no
tot el que és tecnicament possible és desitjable. Perqué els aspectes relacionals son
nuclears en l'exercici sanitari, ja que son els que ens permeten adequar els esfor¢os
terapéutics en la direcci6 més adequada. De fet, en la mesura que quedessin relegats, ens
podrien abocar a practiques iatrogéniques. Perqué I'aplicacié descontextualitzada (és a dir,
despersonalitzada) de la técnica, per més que sigui impecable, pot dur directament a una
mala praxi. Per tant, en definitiva, l'auténtica dicotomia no és entre excelléncia técnica i
humanitzacio, siné entre bona praxi i mala praxi. EIl MACA incita a escoltar i a enraonar amb
els malalts sobre les seves pors, preocupacions, desitjos i preferencies, a informar-los i
assessorar-los sobre les diverses possibilitats que tenen per fer front als problemes de salut, i
a acompanyar-los en el sofriment i la deteccié de problemes associats que els puguin sorgir.
D’altra banda, la planificacié anticipada de I'atencio, que és una part tan essencial d’aquest
model, convida el ciutada a participar de manera responsable en la determinaci6 dels

objectius i els mitjans que han de guiar I'ajuda que ha de rebre.

Es a dir, el model té en compte uns principis étics basics: intentar prevenir i evitar la
futilitat i el dany, procurar maximitzar el bé que es pugui oferir, i fer-ho sense

discriminacio, promovent I'autonomia de cadascu i respectant la decisio resultant.
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Es cert, pero, que la reflexid d’ética ha de ser critica per ser creible i Gtil. Ha d’admetre, per
exemple, que hi ha riscos; i és per aix0 que en aquest document es formula d’antuvi la
pregunta si és éticament correcte identificar algl com a tributari del MACA, és a dir,

com a beneficiari d’'un model d’atencié diferenciat.

La preocupacio rau en el fet que, si bé hauria de comportar un tracte avantatjés, també
podria generar conductes no desitjables d’abandonament o de limitacié prematura de
possibilitats beneficioses. Com a antecedent i exemple d’aquest perill, recordem que
alguns pacients amb seguiment de PADES (Programa d’atencié domiciliaria i equips de
suport) tenien por que, mentre que els professionals els havien ofert tot tipus d’esperances
curatives fins aleshores, perdessin interés pel seu cas i passessin a considerar-los no
tributaris de cap intervencié per la seva nova condicid. EI pensament dicotomic és molt
present en la nostra societat i hi ha la possibilitat que catalogar un pacient com a NECPAL+
(positiu) pugui tenir la consequéncia d’'un abandonament terapéutic en el moment en que,
precisament, s’hauria de poder brindar una oportunitat del tot diferent. A més, actualment s’hi
pot sumar el fantasma d’'una pressio evident per estalviar i per limitar esforcos i despesa;

tendéncia que, a través d’aquesta nova etiqueta, es concretaria i legitimaria si s’esdevingués.

S’ha d’insistir, pero, que el Model d’atencié no pretén en cap cas fer passar el malalt
d’un protocol de “fer-ho tot” a un altre de “ja no s’hi pot fer res”, siné ben al contrari:
que, amb la nova adscripcid, surti de tot protocol rigid i gaudeixi d’'un mirament lucid
del que li convé en cada moment. Per tant, amb el principi lloable de procurar aquesta
atencio singularitzada, s’ha de vetllar perqué I'aplicacié practica no comporti consequiéncies
negatives, ni actuacions fltils o desproporcionades ni abstencions indegudes. A banda del
risc, i seguint amb I'exemple apuntat abans, cal recordar I'alt nivell de satisfaccié que la
ciutadania manifesta respecte a I'atencié rebuda del PADES —-amb forga similituds amb el

MACA-, la qual cosa és sens dubte un motiu d’optimisme.

Més que abocar-hi molts recursos, s’ha dit que el que proposa el model és un canvi
conceptual de l'atencié cap a una actitud més humanitzada, més respectuosa envers aquest
tipus de malalt tan vulnerable. Es cert, perd, que una atencio aixi, tan personalitzada i atenta
a les necessitats de cadascu, requereix una dedicacié important i, per exemple, demana
més temps dels professionals assistencials. | aquest és un altre perill; perqué, tenint en
compte el context actual, poden fer-se reals els temors als efectes no desitjats. D’altra banda,
I'atenci6 primaria ha d’assumir un paper protagonista en la implementacio del MACA i, per fer-
ho amb garanties, cal que rebi el suport adequat de I'atencié hospitalaria i de la sociosanitaria
i, per tant, és logic que demani una implicacié i un seguiment de la coordinacié entre tots
aquests diferents nivells assistencials. Si no és aixi, el model d’atencié no aconseguira el que

es proposa.
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2. Objectius, definicions de conceptes i abreviacions utilitzades

L’objectiu general d’aquest document és promoure un procés de reflexié i consens al
voltant dels aspectes etics que poden derivar-se d’identificar precogcment les persones en
situacio de complexitat d’acord amb el model d’atencio a la cronicitat avancada (MACA),,
de registrar-les en un sistema catala d’informacié compartida, social i sanitaria, i finalment,

d’incloure-les en un programa d’atencio especific.

Després de plantejar algunes preguntes sobre la raé i les formes d’aplicacio, pretén posar a
disposicid dels professionals alguns criteris etics, generals i especifics, que orientin en
els dubtes que puguin sorgir en I'atencié d’aquestes persones i que previnguin situacions no

desitjables.

2.1. Objectius
Els objectius d’aquest document sén

1. Promoure un procés de reflexié i consens al voltant dels aspectes étics que poden
derivar-se d’identificar precocment les persones en situacié de complexitat d’'acord amb
el model d’atencié a la cronicitat avangada (MACA), de registrar-les en un sistema
sanitari catala d’informacié compartida i, finalment, d’incloure-les en un programa d’atencié

especific.

2. |, després de plantejar algunes preguntes sobre la rad i les formes d’aplicacié, posar a
disposicio dels professionals alguns criteris etics que orientin en els dubtes i que

previnguin situacions no desitjables.

2.2. Definicions de conceptes i abreviacions utilitzades

Pacient cronic complex (PCC). Es un pacient cronic amb una situacié clinica de gestio
dificil a qui els professionals de referencia li atorguen aquesta condicié, atesa una combinacio

dels quatre criteris seglents:

1. El pacient pateix diverses patologies alhora (multimorbiditat), o en pateix només una pero
amb prou gravetat.

2. L’abordatge del pacient preveu alguns d’aquests elements:
- Alta probabilitat de patir crisis amb molta simptomatologia i mal control.
- Evolucié molt dinamica, variable i que necessita seguiment continu.

- Alta utilitzacio de serveis d’hospitalitzacié urgent o visites a urgéencies.
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Malaltia progressiva.

Elevat consum de recursos i farmacs i conseglient risc iatrogénic.
Requeriment d’'un maneig multidisciplinari.

Entorn d’'incertesa en les decisions i de dubtes de maneig.

Necessitat d’activar i gestionar 'accés a diferents dispositius i recursos, sovint per vies

preferents.

Associacid a fragilitat de base, pérdua funcional, probabilitat de davallada aguda

(funcional o cognitiva) o nova aparicié de sindromes geriatriques.

Situacions psicosocials adverses.

3. El nom del pacient figura en les llistes de riscs derivats de les estratégies d’estratificacio

disponibles.

4. La gesti6 del pacient és beneficiaria d’estratégies d’atencié integrades com les proposades

en aquest document.

La prevalenca esperada de pacients cronics complexos és del 3,5-5% de la poblacié (s’hi

inclouen els pacients del MACA).

Pacient amb malaltia cronica avancada (MACA). Pacient amb una o més malalties -0

condicions de salut- croniques i caracteritzat per una combinacié dels criteris seglents:

Perfil clinic equivalent al del PCC.

Malaltia progressiva i evolutiva.

Reconeixement dels professionals de referéncia d’'una afectacié clinica de més
gravetat, comparant-la amb I'estandard de persones amb les mateixes malalties o
condicions de base.

Pronostic de vida previst com a limitat.

I, per aquests motius, s6n pacients que requereixen una:

Visio integral (especialment en les dimensions emocionals, socials i espirituals).
Orientacié majoritariament pal-liativa.
Planificacioé de decisions anticipades.

Maijor atencid i suport a I'estructura cuidadora.

La prevalenca d’aquests pacients esta al voltant de I'1,5% de la poblacio.
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Pacient NECPAL+. Es un pacient amb pronostic de vida limitat, que té necessitats
pal-liatives i a qui li cal I'activacio de plans especifics d’intervencié. Establir un pacient com a
NECPAL+ es basa en la resposta negativa per part del professional a la pregunta sorpresa
“el sorprendria que aquest pacient moris els propers 12 mesos?”, associada a una série
de criteris de fragilitat, gravetat i progressio. Aquests criteris es divideixen en generics i en

associats a situacions cliniques concretes.

Els pacients detectats per l'instrument de cribratge NECPAL s’anomenen NECPAL+ i, per
definicio, sén pacients del MACA. De fet, la majoria de pacients del MACA sén NECPAL+,
perd amb certes excepcions: hi pot haver pacients del MACA que no hagin estat identificats

per la pregunta sorpresa o per la resta d’indicadors.

Si un pacient compleix les condicions cliniques atribuides a la situacié del MACA, se I'hi ha

d’incloure independentment del resultat obtingut en aplicar I'instrument NECPAL.

PAD o PAC (advance care planning). Planificacié pactada i previsora d’actuacions, en
que s’anticipen les decisions que caldra prendre. Durant molt de temps s’ha conegut com
a pla anticipat de cures (PAC, vegeu les Recomanacions als professionals per a I'atencio
als malalts al final de la vida, del Comité de Bioetica de Catalunya), ara es prefereix PAD,
pla de decisions o voluntats anticipades, per subratllar aquest darrer aspecte. El PIIC
(pla d’intervencio individualitzat i compartit) no és més que, la traduccié de les

decisions a indicacions concretes, previament consensuades.

De vegades, el mateix PDA o PIIC convé formalitzar-lo (amb els requisits que assenyala

la Llei 21/2000) en un document de voluntats anticipades (DVA).
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3. Beneficis i riscos d’'un model d’atencié a la complexitat

3.1. Beneficis previsibles

Els principals beneficis derivats de la inclusié dels pacients cronics complexos o del MACA

en programes especifics d’identificacié i atencié haurien de ser els seguents:

- Identificar precogcment els pacients en situacié de complexitat i de malaltia avancada, la
qual cosa permet oferir-los una perspectiva assistencial més adient a les seves
necessitats i preferéncies.

- Obrir, per tant, la possibilitat d’'una avaluacié multidimensional de les necessitats i
demandes d’aquests pacients, i de fer una revisiéo de la situacié i dels objectius
terapeutics.

- Proposar una reflexié sobre la situacié de malaltia, de tractament i de perspectives que
indueixi a propostes d’adequacioé terapéutica proporcionada.

- Possibilitar un procés gradual de planificaci6 compartida de decisions anticipades,
centrat i compartit amb els pacients i, quan escaigui, amb les families i/o els cuidadors.

- Promoure un procés de gestié de cada situacié en aquest procés que pugui trobar una
personalitzacié de I'atencid.

- Obrir gradualment una perspectiva pal-liativa orientada a la millora de la qualitat de vida
d’aquests pacients.

- Optimitzar ’accés als recursos assistencials territorials que s’adaptin millor al moment

evolutiu i als desitjos de la persona.

3.2. Riscos potencials i estratégies per minimitzar-los

S’han de tenir presents els riscos potencials del model i les estratégies per minimitzar-los.

Un perill és el de la iatrogénia en la informacid, com ocorre a vegades en donar males
noticies. Un altre és el d’estigmatitzar un malalt i que aixd afavoreixi que no sigui ben ateés,
sobretot en altres centres; és a dir, que es confongui el MACA simplement amb la LET
(limitacié de I'esfor¢ terapeutic) i porti a limitar, de forma poc enraonada, actuacions encara

adients.

Per minimitzar aquests riscos ha de quedar clar que amb els pacients cronics complexos o del
MACA no s’ha de seguir rutinariament cap protocol, ni d’actuacions sobre les malalties ni per
limitar actuacions. Precisament, la consideracié de pacients inclosos al MACA és una
crida a sortir de qualsevol protocol i obrir un procés de reflexié per preveure decisions

enraonades i personalitzar-ne I’aplicacio.
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Risc

Estratégia de reduccio

Impacte negatiu o
iatrogenic en el
pacient o en la
familia/cuidadors.

Iniciar un procés d’informacié gradual i respectuds, que porti a un
pla de decisions anticipades (PDA).

Mostrar l'avantatge al malalt (0 a la familia, quan escaigui)
d’apropiar-se del procés fins on ho necessiti, amb una ajuda
professional assegurada per fer-ho al seu ritme.

Promoure la practica de la presa de decisions autonomes (i fer
conéixer aquest dret) i informar de la conveniencia del document de
voluntats anticipades (DVA) per a algunes decisions.

Possible
estigmatitzacioé que
pugui limitar o reduir
la probabilitat de
tractaments curatius

Comencar qualsevol protocol de PCC o del MACA recordant que es
tracta d’ajudar sense prejudicis un malalt i, per tant, que cal pactar-hi
cada actuacié o abstencid, sense que I'ajuda quedi obligadament
supeditada a un pla preconcebut i que sempre pugui ser revisada i
€s pugui reconduir.

o de serveis. . o - i
Incorporar el pacient i, si escau, la familia o els cuidadors en el
procés de la presa de decisions anticipades i també de les puntuals.
Informar de les possibilitats que es van presentant, potser no
previstes pero probablement ara preferibles.

El registre i la | Haver desenvolupat ja un procés de PDA amb el malalt i, quan

codificacié6 pot ser | escaigui, amb la familia, i un habit de decisi6é autdbnoma.

utilitzat de manera . . -

. Registrar curosament les dades en els informes clinics, plans

inadequada quan

altres serveis prenen
decisions.

d’intervencié o historia clinica, en qué quedi clar l'objectiu
consensuat i l'estratégia de pactar després de cada actuacio
possible.

Informar de previsions. | deixar informes al domicili amb plans
d’intervencié en pacients que es preveu que puguin ser utils als
serveis d'urgéncies, hospitalaris o domiciliaris, en horari fora del de
I’equip habitual.

Alertar explicitament en la mateixa historia clinica del perill
d’estigmatitzar precipitadament un PCC o del MACA; precisament,
aquesta condicié demana més reflexio i participacio en la decisio.

Manca de formacié
especifica dels
professionals.

Acompanyar la posada en marxa de programes d’identificacio i
millora de I'atencié de persones amb malalties croniques avancades
de mesures de millora de la qualitat de tracte, de la comunicacio
clinica i de la comprensié dels nous objectius de la medicina i dels
drets actuals dels ciutadans.

Difusi6 irregular del
programa al territori i
als serveis.

Fer programes d’implementacid que incloguin tots els serveis i
professionals implicats en I'atencio d’aquests malalts.
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4. Dilemes, reptes i proposta de recomanacions per a contextos
especifics

4.1. Consideracions etiques de caracter general

L’objectiu de la identificaci6 de la situaci6 de complexitat o malaltia avancada té com a
objectiu fonamental atendre millor les necessitats dels ciutadans en aquestes condicions de
vulnerabilitat, afavorir una adequacié terapéutica millor i introduir una perspectiva de

col-laboracié per millorar-los la percepcié de la qualitat de vida.

Amb tot, ja hem vist que aquesta identificacid pot ser interpretada de manera inadequada,
dicotdmica i limitar sense prou analisi algunes opcions terapéutiques de caracter curatiu.
L’objectiu d’aquestes recomanacions és precisament afavorir I'analisi en un procés de

deliberacid. Conve tenir presents els principis generals seguents:

- Procurar el bé del malalt: és un deure primari d’atencié. Tanmateix, el bé no pot ser
definit només pel professional ni el cuidador. La societat ja no vol la maxima eficacia
contra la malaltia com a unic objectiu. Ara s’espera la maxima ajuda a un ciutada malalt,
el qual, en part, la pot definir mitiancant la demanda i I'acceptacié que en faci. La
indicaci6 meédica ja és només una proposta. Per exemple, identificar algd com a
subjecte del MACA hauria de ser una proposta d’identificacié i no tant sols un diagnostic.
Qualsevol proposta d’actuacié s’ha de fonamentar en el coneixement cientific i en el

consens social: el que és comunament acceptat ha de ser proposat.

- Evitar-li danys: la proposta que s’ofereix no ha d’introduir danys en la vida del malalt,
sobretot si no sén proporcionals als béns perseguits i si el malalt no els coneix o els
accepta. El MACA és per protegir-lo, per exemple, evitant actuacions futils, innecessaries,
desproporcionades o no volgudes. El que és comunament contraindicat no pot ser

proposat ni acceptat.

- Tractar-lo amb equitat respecte dels altres: ni la proposta ni la decisi6 no han de
comportar discriminacions, ni cap diferéncia més que les que assenyali la practica
clinica en sentit ampli. S’ha de tenir sempre present que I'excés del que es fa a un pacient
pot anar en detriment de l'atencié correcta als altres. Ens hem de preguntar si
proposariem alld a algu altre en una situacié similar; i que, si finalment es fa alguna
discriminacio, hauria de ser transparent i en favor del més vulnerable. Els protocols
serveixen per evitar la variabilitat (no motivada seriosament) de les propostes que fan els

professionals.
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- Respectar les persones: fer el bé inclou ara el respecte a les persones a qui es vol fer.

Aix0 s’inicia obrint un procés comunicacio dirigit a prendre decisions compartides amb els

pacients, els quals han de planificar les actuacions anticipadament, partint de la

identificacid de valors i preferéncies i establint objectius. La possibilitat d’'identificacié

precoc permet iniciar aguest procés de manera gradual i respectuosa. | davant de cada

decisié s’haura de corroborar I'entesa. Els protocols han de permetre adaptar-se al maxim

a cadascu sobretot en alld que no estigui contraindicat.

4.2. Gestio de la qualificacié de PCC i del MACA

S’han de prendre precaucions perqué les sigles PCC i MACA no siguin sindnimes de vegades

de “no hi ha res a fer’o “no cal fer-hi res”. Per evitar aquest tipus de comportament dicotomic i

les consequéncies que se’'n poden derivar, s’ha de fomentar el model d’atencié a partir del

que es coneix com a planificacié anticipada de cures (aqui, pla de decisions anticipades,

PDA), en qué el dialeg de l'equip assistencial amb el pacient i la familia és cabdal per

consensuar els procediments que es proposen i s’accepten, els avantatges, els riscos, les

alternatives i per tal d’aclarir les pors i els malentesos.

Dilemes

Recomanacions

Es correcte
identificar els
pacients com a PCC
o del MACA?

Qualsevol informacio rellevant basada en l'avaluacié clinica dels
professionals és important que sigui registrada a la historia clinica.
Aix0 ha de permetre millorar I'atencié introduint una orientacié a la
qualitat de vida i a I'adequacié a les necessitats i preferéncies del
pacient.

El registre i codificacio de la condicié PCC o del MACA orienta sobre
la situacio i permet oferir un model d’atencié que promou la reflexio
sobre perspectives i tractaments i per adequar millor el procés
d’atencid i els recursos a allo que el pacient requereix i desitja.

La relacid6 benefici/risc aconsella identificar els pacients com a
susceptibles de pertanyer al MACA sempre que el professional ho
consideri oportu i el pacient no s’hi oposi.

Addicionalment, aquesta informacié ajuda a determinar la prevalenca
i a establir millores de qualitat, especialment en I'elaboracio i garantia
d’'un model atencié integral continuada (7 x 24) que millori la capacitat
de resposta del sistema davant I'atencié en situacions de crisi.

Qui ha d’establir la
marca de PCC o de
MACA o passar el
test NECPAL?

Es tracta d'un procés interdisciplinari compartit entre I'equip
assistencial (o el professional) que millor coneix la situacié del pacient
i el mateix pacient o la seva familia amb les voluntats i limits propis.
La interdisciplinarietat millora la capacitat d’identificacio i també inicia
una reflexié d’equip necessaria.

En tot cas, és un requisit tenir un coneixement profund del pacient i
del seu entorn, i aplicar sempre criteris de personalitzaci6 amb
prudencia, cura i compromis.
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Quin ha de ser el
nivell d’'informacio i
de participacio del
pacient en
I'establiment de la
marca de PCC o de
MACA?

La planificacié anticipada de I'atencié representa una oportunitat de
participacié del pacient en el pla assistencial que se seguira en la
seva atencié. Per tant, cal registrar a la historia clinica tota la
informacié obtinguda del dialeg amb el pacient o la seva familia per
prendre les decisions acordades. No és recomanable identificar un
pacient com a PCC o del MACA sense el seu consentiment, llevat de
les situacions en qué ni ell ni cap representant seu pugui donar-lo i
aixo li suposi un inconvenient.

Sempre que un pacient reclami informacié especifica sobre el
significat de les sigles se I'ha d’informar adequadament i, si ho
prefereix, deixar d’identificar-lo com a tal .

Es correcte
identificar un pacient
com del MACA o
com a PCC sense
un pla d’intervencio
individualitzat

La identificacio d’un pacient com a PCC o del MACA s’ha d’associar a
una informacié6 amplia i personalitzada per anar cap a un pla
d’intervencio individualitzat i compartit (P11C).

Provisionalment, és acceptable que aquesta identificacié no s’associi
a un PIIC si la historia clinica disposa d’informacié suficient per
prendre decisions. Perd I'objectiu final és iniciar el procés d’'un pla

associat? . X

personalitzat i enraonat.
La sigla pot Millorar la identificacié de persones amb complexitat és clinicament
constituir un equivalent a establir o registrar qualsevol altre diagndstic de maneig
estigma? dificil (per exemple, pacient amb cancer de pulmé avancat, pacient

amb fragilitat extrema, pacient amb multimorbiditat i complexitat
clinica, etc.).

El que es pretén és identificar necessitats no cobertes i augmentar el
suport i I'atencié al pacient. Per evitar males interpretacions, sempre
possibles, en determinades situacions com soén les derivacions a
I’hospital caldra emfasitzar el propdsit concret que tinguin i alertar de
no confondre’l amb limitacions prematures.

Com cal informar les
persones que son
PCC o del MACA?

La informacié ha de seguir els mateixos requisits i consideracions
etiques que les de qualsevol diagnostic clinic que s’inclogui a la
historia clinica, tenint en compte les implicacions derivades de rebre
aguesta identificacio.

Cal obrir un procés gradual i reflexiu d’informacié i comunicacié, amb
preguntes obertes i promovent les decisions compartides.

El primer ambit que cal treballar amb el pacient (o, si escau, amb la
familia o cuidadors) és sobre el diagnostic de la seva situacié de
vulnerabilitat i que aconsella incloure’l en el model d’atencié a la
cronicitat avancada (MACA) o com a PCC per augmentar les
mesures de personalitzacié i de suport i proteccié.

Si és el cas, es pot separar la informacié aillada de la de pronostic
vital, la qual potser es pot posposar si no hi ha hagut un procés
d’acceptacio de la malaltia, o provoca negativisme o por excessiva,
etc.

Cal estar preparats per a possibles preguntes, per exemple, sobre el
significat de la sigla o del programa, i respondre-les de manera
gradual i adequada.
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Com s’ha d’informar
la familia o els
cuidadors?

El titular del dret a la informacié és el pacient. S’ha d’informar les
persones que hi estiguin vinculades en la mesura que aquest ho
permet explicitament o tacitament.

En cas d’incapacitat del pacient, per minoria d’edat o incapacitacio,
se I'ha d’informar en funcié del seu grau de comprensid, perd s’ha
d’'informar sobretot qui en té la representacio i prendre amb aquesta
persona les decisions. Si el pacient, a criteri del metge responsable,
no és competent per entendre la informacid, perque es troba en un
estat fisic o psiquic en qué no pot fer-se carrec de la seva situacio, se
n’ha dinformar el representant o tutor legal, els familiars o les
persones que hi estan vinculades.

4.3. Plans d’intervencié individualitzats i compartits (PIIC)

La identificacié d’una persona com a NECPAL+ en situacié de malaltia cronica avancada

fa indispensable, per tant, consensuar amb la persona un pla d’intervencié individualitzat i

compartit que inclogui un pla de decisions anticipades (PDA). El PIIC ha de comptar sempre

amb la participacio de la persona malalta, o la del seu representant en cas d’'incapacitat, i ha

d’estar dirigit a tots aquells professionals o equips de salut que puguin atendre-la i que,

segons la seva evolucio, potser hagin de prendre les decisions a les quals el pla es refereix, i

que sempre I'hauran de tenir en compte de forma reflexiva i flexible. El pla no és un protocol

que s’hagi de seguir rigidament siné una ajuda per a la reflexié en el moment de la presa de

decisions. Mostra un treball fet i convida a continuar-lo aportant-hi les raons.

Quina informacié
han de donar els
informes clinics i els
plans d’intervencio?

Seguint el procés de dialeg i els acords entre professional i malalt, els
plans de decisions anticipades (PDA) i d’intervencio individualitzats
compartits (PIIC) haurien de contenir tota informacié que pugui
orientar sobre el consens a qué s’ha arribat i des del qual s’han de
prendre les decisions de forma flexible.

Han d’explicitar els
plans d’intervencio
les recomanacions i
les limitacions
d’actuacié?

Si, totes les que hagin estat acordades amb el pacient (o, quan
escau, amb la familia o cuidador), i exposar-les de manera clara, tant
les de d’actuacié com les de limitacio (de no iniciar les actuacions o
de deturar-les). Perdo abans de cada decisié puntual s’haura de
ratificar el consens, sobretot si implantar o rebutjar l'actuacio
requeriria un consentiment explicit en altres circumstancies.

Quin és el nivell de
participacio del
pacient en el procés
de redaccio del
PIC?

Com a norma general, un pla d’intervencié individualitzat i compartit
(PIIC) s’ha de redactar com qualsevol altre document clinic, sense
que calgui oferir una informacio literal dels detalls al pacient. Pero és
important fer-lo per a moltes previsions o fets: ha de reflectir les
preferencies del malalt en situacions critiques —de no iniciar o de
retirar tractaments, tant generals com concrets—, els pactes
consensuats i, finalment, la delegacio de decisions quan calgui o es
prevegi.
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Quin ha de ser el
nivell de participacié
del pacient en el
procés de PDA?

La identificaci6 d’'un malalt com a PCC o del MACA ha danar
acompanyada de l'inici d’'un procés de dialeg amb aquesta persona
per a la planificaci6 de decisions anticipades de manera gradual,
explicita i necessariament compartida per tal d’arribar a un consens.
En aquest procés, hi pot participar la familia si el pacient ho desitja o
si esta cognitivament incapacitat per fer-lo tot sol.

El procés de PDA ha d’estar centrat en el pacient: n’és 'eix.

Com es formalitza la
decisio quan prové
d’un pla anticipat?

Per a moltes decisions no cal cap suport de consentiment informat
escrit i signat, menys pel que fa als casos previstos legalment (de
cirurgia, d’accions invasives o de negativa a una actuacio clarament
indicada). Aquests requisits estan establerts en les lleis d’autonomia
del pacient 21/2000 de Catalunya o 41/2002 de I'Estat.

Si no és necessari, n’hi ha prou de fer constar el pacte entre pacient i
professional en el curs clinic convencional. De tota manera, tant en
un cas com en l'altre, en aplicar-lo, ha de prevaler la comunicacid i la
decisio actualitzada en aquell moment entre sanitaris i pacients i
compartida.

Quina és la forca de
les directrius que
consten en els PIIC?

El PIIC té la forca de la majoria de la presa de decisions en la
practica clinica habitual. Mostra potser millor que altres recursos el
procés de comunicacio establert per arribar-hi, el consens aconseguit
i com aquest és fruit de la confianca entre professionals i malalt (i a
vegades, familiars). Per segons quines decisions concretes, a més, fa
falta un consentiment informat puntual: amb el malalt si és competent
o amb el representant si no ho és.

Daltra banda, per a algunes decisions dificils (negativa a un
tractament habitual —per exemple, antibiotics— 0 a un tractament vital)
és recomanable arribar a un document de voluntats anticipades tal
com la llei permet i preveu. Es una garantia més consistent davant de
decisions discutibles o opinions dispars, perqué la voluntat del malalt
pugui ser respectada amb més seguretat.

4.4.

Preguntes més frequents

La pregunta
sorpresa és
suficient per
identificar un pacient
del MACA?

La pregunta sorpresa (“Li estranyaria que fos el darrer any de la vida
d’aquesta persona?”) no és suficient i s’ha de combinar amb altres
parametres del test NECPAL i altres criteris clinics. Es pot utilitzar en
alguns serveis com a metode de cribratge i per iniciar un procés
reflexiu sobre la situacié del pacient, igual que altres instruments.

El NECPAL cobreix
totes les patologies?

No. Es un instrument general de cribratge poblacional, Gtil en
persones en situacié de complexitat i recomanable quan s’associa a
altres instruments i parametres.

Quin significat té ser

Es tracta d’'una alerta positiva sobre la condicié de malaltia avangada,
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NECPAL+?

necessitats d’atencions pal-liatives i pronostic de vida probablement
limitat, que ha d’incitar a una reflexié en cada situacio i abans de
cada decisig, i que ha d’induir a una més gran personalitzacio de les
actuacions.

Es un instrument de
pronostic?

No esta dissenyat per a aquest fi. Hi ha, pero, dades que tenen una
certa capacitat per identificar un risc de pronostic estadistic, no una
certesa, i mai des de la perspectiva individual (igual que altres
situacions cliniques: de risc d’'ingrés o de complicacions, o de risc
associat al diagnostic o a gravetat o estadiatge de malalties).

Hem de derivar els
pacients identificats
amb el NECPAL o
del MACA a serveis
especifics?

La condici6 de MACA no és una indicacié de derivacié a cap recurs
especific de cures pal-liatives o de cap altre tipus. Dependra de
I'organitzacié assistencial del territori on visqui el pacient.

Qualsevol derivacio ha d’estar basada si de cas en criteris de
complexitat, en la necessitat de suport dels professionals de primaria
i en el pacte entre aquests i el pacient en cada situacio.

Son I'estratégia del
MACA o el test
NECPAL
instruments de
cerca de
I’'eficiéncia?

La utilitat dels instruments de cribratge consisteix a millorar I'atencio,
posant en marxa un procés d’atencié sistematic i introduint una
reflexio orientada a millorar la qualitat de vida segons I'entén el
malalt.

Molts programes d’atencié a la complexitat tenen com a objectius
també els de reduir ingressos, estades a urgéncies, consum de
farmacs i costos, perd sempre com a conseqiéncia d’una millora de
la qualitat i no com a objectius centrals.

Plantejar els programes exclusivament com a basats en la reduccio
d’hospitalitzaci6 i de despesa és un plantejament parcial i
desaconsellable.
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Resum de les recomanacions generals

La identificacié de PCC o del MACA ha de comportar I’inici d’'un procés de dialeg
amb el pacient que permeti planificar anticipadament la seva atencié (pla de decisions
anticipades, PDA) i, si es creu convenient, que s’arribi a I'elaborar un document de

voluntats anticipades (DVA).

S’ha d’informar el pacient de la situacio, de la seva adscripcid al programa i de les
possibilitats assistencials que ofereix. S’ha d’obtenir informacidé de la seva voluntat, i
ajudar-lo perqué pugui participar al maxim en les decisions que s’hagin de prendre per

respectar-lo i adequar-s’hi en el que sigui possible. | respectar la seva decisid negativa.

Sempre que el pacient no manifesti objeccions al respecte, cal fomentar la
participacié i la implicacié de la familia o persones properes en el procés de
planificaciéo anticipada de l'atenci6. Resulta molt convenient que s’anomeni un
representant perqué actui com a interlocutor valid i necessari amb el metge o I'equip
sanitari que atendra el pacient, en cas que aquest es trobi en una situacié en qué no

pugui expressar la seva voluntat.

Convé exposar els criteris de complexitat de malaltia avancada, i de pronostic
d’evolucio previsible als familiars o cuidadors habituals del malalt, si aquest no s’hi ha
oposat explicitament, aixi com fer una proposta d’adequacio raonable de les actuacions,
per tal d’aconseguir d’aquestes persones la maxima col-laboracié en les decisions i cura

del malalt.

Es preferible utilitzar el concepte d’adequacié de les actuacions que no pas el de

limitacio de les actuacions, i el de recomanacio o proposta al de directriu o indicacio.

En els informes o en la historia clinica és millor expressar-se en termes generics
quan es tracta de previsions encara poc concretes (per exemple: “aconsellem, en cas
de descompensacié, utilitzar nhomés un tractament proporcionat als simptomes; o
adequat a la valoracié que es faci de la situaci¢”); i afegir sempre la necessitat de
revisar amb el pacient (0 amb la familia, si és el cas) la decisié6 quan ocorri la situacio

concreta.

Després de parlar amb el pacient (o amb la familia, si escau) és oportu registrar-ho en
la historia clinica, i descriure-hi el nivell de consens, les propostes fetes i acceptades,

els limits exposats i la decisi6 consensuada presa finalment (“hem acordat amb el
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10.

11.

12.

pacient i/o la familia evitar I'ingrés hospitalari en cas de descompensacio, i instaurar el

tractament a domicili”).

Si en el procés de planificacié anticipada de les decisions sorgeixen demandes de
limitaci6 o de reflUs a les propostes assistencials que es preveu que puguin ser
discutides, és convenient formalitzar-les en un document de voluntats anticipades

(DVA) per poder-les respectar amb més seguretat.

En el cas de proposar retirar alguna mesura, és millor explicitar-ne l'alternativa al
mateix temps (“retirem hidratacié EV, i instaurem hidratacid/ingesta fraccionada per via

oral segons tolerancia”).

En els casos en qué hi hagi una dificultat per interpretar la voluntat del malalt, o es
produeixi una situacié de discrepancia, ja sigui dels professionals, dels familiars o de les
persones vinculades, a I'hora de seguir el pla de decisions establert, els comites

d’ética assistencial (CEA) poden aportar una ajuda valuosa.

En contextos dingrés, atencié domiciliaria, equips d’atencié primaria, residéncies o
ambits territorials especifics (hospitals, residéncies, centres sociosanitaris), €s
recomanable que hi hagi criteris protocol-litzats de propostes per a situacions tipus
(criteris de derivacio a hospital d’aguts, o de trasllat a cures intensives, etcétera). S’ha
de recordar sempre, per0, que els protocols s’han de seguir de forma flexible,
personalitzada i enraonada i que son per ajudar a fer-ho en cada cas concret. Els
protocols son per evitar la dispersio de les propostes dels professionals clinics, no per

impedir la diversitat de les decisions dels malalts.

La formacié dels professionals és un complement indispensable perqué el procés
d’implementacio del canvi que es demana aqui sigui respectuds i personalitzat i perque
no se senti com una imposicié, una rutina ni una estigmatitzacié per a la limitacio

generica d’actuacions per als malalts complexos.
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7. Annexos

7.1. Annex 1. Innovacions conceptuals en I’atencio pal-liativa

Des de comencament del segle xxI, s’han produit avencgos en els conceptes relacionats amb
les persones amb malalties avancades, en introduir-se gradualment els conceptes de malaltia
0 condicié cronica avancada (aquella que s’ha desenvolupat de manera progressiva
irreversible i afecta especialment el pacient, perd no és estrictament terminal), el de
complexitat (de la gravetat clinica o de la intensitat terapeutica), el de pronodstic de vida
limitat (en qué hi ha certesa de limitaci6 pronostica, perd oberta o indeterminada
individualment, a diferencia del de malaltia terminal o final de vida) i, finalment, el concepte de
condicio (que supera el de malaltia especifica).

A aquestes evolucions conceptuals cal afegir les innovacions de caracter terapéutic i
organitzatiu. Entre aquestes destaca el concepte d’enfocament o atencid pal-liativa, que és
diferent de les cures pal-liatives convencionals -més centrades en serveis especifics i per a
malalts terminals— i que s’ubica, de manera sincronica, combinada i no dicotomica, entre
les accions curatives convencionals i les pal-liatives (orientades a millorar la qualitat de vida
en qualsevol moment de I'evolucid). Altres innovacions son les intervencions flexibles i
compartides entre serveis versus les excloents i dicotdmiques, amb criteris d’intervencié més

relacionats amb la complexitat que amb el criteri pronostic tradicional.

Des del punt de vista clinic, cal destacar el concepte de les transicions exposat per Boyd i
Murray, en qué es defineix com a primera transicié la condici6 de malaltia avancada i
s’estableix el fenomen de la paralisi pronostica a causa de no identificar precogcment els

pacients.

Una fita en aquesta nova visio pal-liativa ha estat I'elaboraci6 i la implementacié d’'instruments
de cribratge o d’identificacié de pacients amb condicions croniques avangades i necessitats
d’atencions pal-liatives en la poblacié general. Les experiéncies del GSF i SPICT |,
posteriorment, la del NECPAL/MACA a casa nostra han demostrat una gran capacitat
d’identificacio, factibilitat i adequacié en tots els ambits, aixi com resultats de millora de
'atencié quan el cribratge s'implementa associat a estratégies de formacié i processos de
millora de qualitat. D’altra banda, hi ha experiéncia i evidéncia que no identificar precocment
aguests pacients pot ocasionar la manca de deteccié de necessitats de caracter pal-liatiu, i la
tendéncia al sobretractament i Us de recursos inadequats, no solament des d’'una perspectiva
de futilitat curativa, siné també d’'inadequacié del tractament pal-liatiu. La intervencié pal-liativa

precoc ha demostrat millores en la qualitat de vida dels pacients avancats.
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El terme pacient en fase avangada ha estat definit com a “pacient cronic afectat d’'una malaltia

progressiva en fase greu, amb un pronostic de vida probablement limitat, que té altes

necessitats d’atencié i que requereix un enfocament clinic principalment pal-liatiu”. El

concepte de malaltia avancada, aplicat a malalties i/o condicions croniques evolutives, és un

terme geneéric que inclou conceptes com els de gravetat, complexitat, limitacié de pronostic de

vida, o necessitats i demandes d’atencions, i que els planteja de manera oberta, combinada, i

inclusiva. De fet, es pot “activar’ quan es produeix qualsevol d’aquestes condicions.

L’altre factor rellevant consisteix en la visio global, poblacional, o de salut publica (que

proposa mesures a tots els serveis), també de prevalenca, i la diferenciacié entre atencié

pal-liativa generalista i les cures pal-liatives especialitzades.

Taula 1. Transicions conceptuals de I’atencié pal-liativa al segle xxi

De...

A

1. Malaltia terminal 1. Malaltia cronica avancada evolutiva
2. Pronostic de setmanes / menys 2. Pronostic de vida limitada
de 6 mesos
3. Cancer 3. Totes les malalties croniques evolutives
4. Malaltia especifica 4. Condicié
5. Mortalitat 5. Prevalenca
6. Dicotomia curativa — pal-liativa 6. Atenci6 sincronica, compartida i combinada
7. Intervenci6 rigida i tardana 7. Intervenci6 flexible i precog
8. Pronostic com a item central 8. Complexitat com a criteri d’'intervencio
9. Cures pal-liatives 9. Atenci6 / enfocament pal-liatiu
10. Pacient pal-liatiu 10. Pacient amb necessitats pal-liatives
11. Resposta passiva o reactiva a 11. Actitud proactiva—preventiva i gesti6 de cas

crisis
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12. Atenci6 fragmentada 12. Atenci6 integrada

13. Rol passiu del pacient 13. Autonomia del pacient: advance care planning (pla
de decisions anticipades, PDA)

14. Serveis especifics 14. Mesures a tots els serveis

15. Pacient en institucio 15. Pacient a la comunitat

16. Identificacié en serveis 16. Identificacio a la comunitat i serveis generalistes

especialitzats
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7.2. Annex 2. Els instruments de cribratge: NECPAL

Els instruments de cribratge descrits tenen com a objectiu fonamental identificar una poblacié
gue es pot beneficiar “d’afegir’ una orientacid, visid, mirada o enfocament pal-liatius (orientats
a millorar la qualitat de vida) en una persona amb malalties o condicions croniques avancades

a la seva atencio convencional i en la poblacié general o els serveis convencionals.

Es tracta d’'una actuacié destinada a identificar persones amb aquesta condicié entre la
poblaci6é general i prestada en serveis convencionals, preferentment comunitaris. Per tant, el
seu fi no és fer una identificacié per establir un pronostic vital, encara que dades recents
permeten establir una certa relaci6 amb pronostic de vida limitada en un percentatge

significatiu d’aquestes persones.

Es convenient combinar-los amb altres instruments més especifics per a malalties, i seguir la
seva aplicaci6 amb una avaluacid6 multidimensional integral (com I'avaluacié geriatrica o

d’altres).
Per a qué son utils aguests instruments?

1. Identifiquen un grup de persones entre una poblacié que té necessitats de caracter
pal-liatiu entre una poblacié amb malalties/condicions croniques avangades.
Permeten incorporar una visio pal-liativa complementaria de la convencional i curativa.
So6n especialment (tils en contextos poblacionals o en aquells entorns amb altes
prevalences.
4, Resulten factibles, facils i clinics, sense requerir exploracions complementaries ni testos
addicionals complexos.
5. Identifiguen pacients amb condicions més que amb malalties individuals (que ja tenen
altres instruments especifics per tal de ser identificades).
6. Serveixen per realitzar/activar un procediment sistematic del qual destaquen:
- Una avaluacié multidimensional de necessitats.
- Un procés d’avaluacié de valors i preferencies.
- Un procés de gestié de cas.
- Una planificaci6 terapeutica combinada.
Son instruments reflexius (ajuden a tenir perspectiva clinica), no operatius ni mecanics.
8. Proposen 'adequacio d’us de mesures i de recursos, en funcié de la valoracio global.

No soén gaire diferents de la informacioé d’'us tradicional en informes clinics.
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Per a que no son utils?

1. Com a instruments pronostics (molt menys amb visié individual).

Substituint altres instruments pronostics.

3. Per avaluar necessitats especifigues multidimensionals (encara que si avaluen les
necessitats pal-liatives generals).

4, Amb finalitat d’avaluacié de la complexitat.

5. Com a indicadors d’intervencio de serveis especialitzats.

6. Substituint el criteri clinic basat en el coneixement del pacient i la familia.

7. Per tal d’indicar o contraindicar limitacié de I'actuacio terapéutica.

8. Com a algoritmes rigids (no, per exemple, a “si NECPAL+, no recuperacid

cardiopulmonar”).

Requeriments basics en la seva utilitzacié

1. Una avaluacié preferentment multidisciplinaria.

2. Un coneixement prou aprofundit del pacient i el seu entorn.
3. Criteris clinics solids.
4.

Una reflexié clinica ética.

Per tant, el seu Us és recomanable si es tenen en compte aquests criteris, i pot ser inadequat

si se’n fa un Us inapropiat, com és I'aplicacié en les circumstancies seguents:

1. Per primera vegada als serveis d’atencié urgent.
2. Amb objectiu dicotdmic (curatiu vs. pal-liatiu).

3. Com a unica mesura d’avaluacio.
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7.3. Annex 3. Proposta consensuada d’estructura i continguts dels plans

d’intervencié individualitzats i compartits (PIIC)

Problemes actius de salut

Captacio directa i automatitzada des de la historia clinica,
amb capacitat de prioritzar, seleccionar i incorporar
comentaris.

Medicacié cronica activa

Captada des del sistema integral de recepta electronica
(SIRE). Si, pel que sigui, hi ha farmacs en s que no
estiguin dins recepta electronica, caldra fer-los constar a
I'apartat d’'informacio final addicional.

Al-lérgies a medicaments

Captades des del SIRE.

Directrius si hi hacrisi o

descompensacio

En text lliure.

Resum dels objectius terapeutics del cas, amb descripcié
previsible de crisis 0 descompensacions i proposta de
decisio en cas que se’n presentin.

Pla de decisions

anticipades

En text lliure.

Informacio progressiva sobre qué sap, qué tem i qué el
preocupa sobre la seva situacié. Preferéncies en cas de
descompensacio o situacio d’ultims dies.

Valoracié multidimensional

Referida a les dimensions seguients: fisica, psiquica,
funcional, social i espiritual.

Cal expressar les troballes més remarcables, en intensitat i
progressio, en text lliure ordenat per pestanyes per a
cada unade les dimensions.

Cal associar-hi, a més, els darrers resultats dels textos
més representatius per a cada dimensid, amb data
d’obtencid.

Dades de ’EAP de

referéncia

De forma automatitzada: noms i contactes dels
professionals del contingent al qual esta adscrit el pacient.

Si, pel que sigui, porten el pacient professionals diferents
als titulars del contingent, caldra fer constar el seu nom i
dades de contacte a I'apartat d’informacio final addicional.
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Dicotomic.
Servei de teleassisténcia?

Ates pel Programa Dicotomic
d’atencié domiciliaria i

equips de suport (PADES)?

Ates per gestio de casos? Dicotomic
Atés pel Programa Dicotomic
d’atencié domiciliaria

(ATDOM)?

Viu en residéncia? Dicotomic
Viu sol? Dicotomic

Dades del cuidador captades directament de la historia
clinica i, a més, cal deixar text lliure per posar informacio
sobre les competéncies, nivell d'informacio, possibles
claudicacions o conflictes dels cuidadors.

Dades del cuidador

Té fet un DVA?

Dicotomic

En qui delega decisions?

Nom i dades de la persona delegada, captades directament
del DVA o de la historia clinica.

Data d’actualitzaci6 del Pl

De forma automatitzada, la data del darrer canvi incorporat
al PIIC.

Informacié addicional

Informacio no prevista en altres apartats pero rellevant per

a la comprensié del cas.

Comentaris addicionals

1. Els PIIC han de tenir el format i I'aparenca que proposa aquest consens, sense

informaci6 afegida a la ja descrita.

2. En cas que en un territori es pacti una informacié ampliada respecte a la que es
proposa aqui, la informacié s’haura de reflectir, en tot cas, en els PIIC de les histories
cliniques dels proveidors o als sistemes de comunicacio locals, perd en cap cas a

l'informe que es veura des de la historia clinica compartida.
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En cas que els items proposats no estiguin disponibles a les histories cliniques, caldra

adaptar-les perque els puguin oferir als PIIC.

Cal preparar les histories cliniques de primaria perqué es generi una alerta sempre que
s’accedeixi a la historia d’'un pacient amb la marca PCC o MACA perd sense PIIC

associat, i recordar la necessitat de redactar-lo.

Cal preparar les histories cliniques de primaria perqué es generi una alerta sempre que
el PIIC d’un PCC no s’hagi actualitzat en els darrers 6 mesos (0 3 mesos, en el cas d’'un
pacient del MACA).
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