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INTRODUCCIO

ELS AVENCOS EN EL TRACTAMENT DE LES MALALTIES RESPIRATORIES CRONIQUES
HAN MILLORAT LA SUPERVIVENCIA INCLUS EN LES FASES MES AVANCADES



EXPLORING THE CARE NEEDS OF PATIENTS WITH ADVANCED COPD: AN

OVERVIEW OF THE LITERATURE.

Dispnea, tos, fatiga, debilitat ....

SIMPTOMES \

Professionals amb
poca resposta COMUNICACIO AUTONOMIA Ansietat. / por/ rabia /
depressio

/ Aillament social

I'atencio pal-liativa

Clare Gardiner et al. Respir Med 2010; 104:159-165




SIMPTOMES PREVALENC}A % FREQUENCIA % | SEVERITAT % DISTRESS %

DISPNEA
ASTENIA 71 67 27 49

XEROSTOMIA 60 70 32 30

TOS 56 52 32 40

PREOCUPACIO 51 51 31 M

SOMNOLENCIA A7 38 6 21

IRRITABILITAT 42 24 7 33 % MOLT FREQUENT /CONSTANT
DOLOR il 55 30 39 o o T MO SEVERA
NEGUIT 40 40 12 42

SIBILLANTS 40 45 30 50

TRISTESA 39 36 26 36

DOLOR 37 40 16 38

TORACIC

INSOMNI 35 68 37 52

SIMPTOMES...

Blinderman CD, Homel ¥, Billings JA, af al. Symptom distress and quality of
life in patients with advanced chronic obstructive pulmonary disease. J Pain
Symptom Manage 2009; 38:115-123.



ASPECTES PSICOSOCIALS...

7 PITJOR QUALITAT DE VIDA QUE ELS
1 MALALTS AMB NEOPLASIA

- Habraken jm et al. J Pain Symptom Manage
2009;37:973-981




SIMPTOMES SEVERS ...

La CARREGA DE SIMPTOMES FISICS | PSICOLOGICS en
malalts amb MPOC avanc¢ada ES AL MENYS IGUAL DE
SEVERA que en d’altres malalties incurables

A mesura que empitjoren en severitat els simptomes tambeé
EMPITJIORA LA SENSACIO D’ASTENIA | LA DEPRESSIO.

Arch Intern Med 2007;167:2503-08

FIs simptomes més prevalents que empitjoren la qualitat de
vida del pacient NO ES CONTROLEN SATISFACTORIAMENT
EN LA MAJORIA

J Palli Med 2011;14:735-743




MALALTIA RESPIRATORIA CRONICA AVANCADA

e DILEMES ETICS W
e UCIES / INGRESSOS

- INTERVENCIO INTEGRAL/MULTIDIMENSIONAL

- ORIENTACIO MAJORITARIAMENT PAL.LIATIVA

- PLANIFICACIO DE DECISIONS ANTICIPADES PER LA
~ GESTIO ADEQUADA DE LES CRISIS

- MAJOR ATENCIO | SUPORT A ENTORN CUIDADOR

-
« IMPACTE
e AILLAMENT
e CRISIS DE NECESSITATS

e EXPERIENCIES DIFICILS
NG




ABORDATGE  NECESSITATS MULTIDIMENSIONALS DE MALALTS | FAMILIES
SISTEMATIC

PRACTICAT PER EQUIP INTERDISCIPLINARI COMPETENT

METODOLOGIA PER LA PRESA DE DECISIONS: ETICA CLINICA |
LA PLANIFICACIO DE DECISIONS ANTICIPADES

METODOLOGIA DE SEGUIMENT : GESTIO DEL CAS | ATENCIO
CONTINUADA

ATENCIO PAL.LIATIVA




CURES PAL.LIATIVES jPalliat Med 2004;7:611-27

« ANTICIPACIO, PREVENCIO | TRACTAMENT
DEL PATIMENT

=
|
/

« FISIQUES, PSICOLOGIQUES,
EMOCIONALS, SOCIALS |
ESPIRITUALS

* AUTONOMIA DEL PACIENT,
L'ACCES A LA INFORMACIO
| DETECCIO DE PRIORITATS
AL LLARG DEL CONTINUUM
DE MALALTIA




BARRERES PER LA IMPLEMENTACIO DE L’ ATENCIO
PAL.LIATIVA EN MPOC

FACTORS MALALT/ FAMILIA J— PROFESSIONAL

- Manca voluntat per a discutir procés de

fi de vida R
- Manca de recursos i limitacions en el
- Desconeixement de I'abordatge temps

pal-liatiu

- Manca de coordinacio amb especialista

- Perdua de l'esperanca
- Pacte de silenci - Manca de confianca

- Problemes de comunicacio amb equip
- Acceptacio del diagnostic i la condicio

de pronostic limitat per malalts i
families

Mahtani-Chugani V.etal How to provide care for patients suffering from+erminal non-oncological diseases: barriers to a palliative care approach.

Pallistive-Medicine-2010-24-(8)- 787 _OF,
rmanmmaaaave ivicuivinie LUJ—U, [ \Ull roT LY A



TRAJECTORIA CLINICA

Wellbeing

Trajectories
Physical

Social
Psychological
Spiritual

-:l'-""'_"- ;
e
-

FRpp—— '.-‘-"—;:

L \ Necessitats comparables amb les
) [ s  dels malalts amb cancer

i
-
o o o

o ,,h - Edmons P et al. Palliat Med
- 2001;15(4):287-295

Distress

acute exacerbations

+— Palliative phase +* Death



IMPLICACIONS CLINIQUES

ATENCIO CENTRADA EN LA
PERSONA: valors i
preferencies

Ajuda al malalt/familia/professionals a situar la malaltia en un
context de davallada amb PRONOSTIC INCERT | MORT
INEVITABLE A VEGADES SOBTADA.

PLANIFICAR LES
DECISIONS AVANCADES

coneixement de I’evolucié : CONSCIENCIA DE NECESSITATS

Permet clarificar expectatives entorn al curs de malaltia i el
DURANT LA DAVALLADA

~

Permet L'ENFORTIMENT de malat / familia vers la malaltia

NTERVENCIO PAL.LIATIVA

P
{ NECESSITATS VS PRONOSTIG

J
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AMB NECESITATS D’ATENCIO

PAL.LIATIVA ?




Table 1 BODE index for various variables for the prognostication

for palliative care (5,20)
Variable Points on BODE index Table 2 BODE index scoring to estimate mortality (21)

0 1 2 3 BODE index 12-month 24-month 52-month
FEV1 (% predicted) =65 50-64 36-49 =35 score mortality (%)  mortality (%) mortality (%)
Distance walked in 6 min >350 250-349 150-249 <149 0-2 2 6 19
(meters) 3-4 2 8 a2
MMRC dyspnea scale 0-1 2 3 4 4-6 2 14 e
Body-mass index (BMI)  >21 =21 7-10 5 31 '
Based on patients FEV1, distance walked in 6 min, MMRC Index score is utilized to predict 12-, 24- and 52=mworith

dyspnea scale and BMI, patients are given a score (sum of mortakity. inciax Soom obtainac via fable 1.

points of the four variables) which is utilized in Table 2.

IDENTIFICACIO DE MALATS

El deterior de la funcio pulmonar és un bon predictor de mortalitat pero
si ho fem servir de manera aillada per a classificar la severitat de la
malaltia NO CAPTA LA MULTIDIMENSIONALITAT DE LA MPOC.



IDENTIFICACIO DE MALATS

Proyecto NECPAL CCOMS-ICO®©: Identificacion y Atencion Integral-Integrada de Personas
con Enfermedades Cronicas Avanzadas en Servicios de Salud y Sociales. Centro
Colaborador de la OMS para Programas Publicos de Cuidados Paliativos. Institut Catala
d’Oncologia. Accesible en: http://www.iconcologia.net



3. INDICADORS CLINICS GENERALS DE SEVERITAT I PROGRESSIO - explori la preséncia de qualsevol dels segiients

criteris de severitat i fragilitat extrema

Marcadors nutricionals, qualsevol dels segiients, en els ultims 6 mesos:
Severitat: albumina sérica < 2.5 g/fdl, no relacionada amb descompensacio aguda
Progressié: pérdua de pes > 10%
Impressio clinica de deteriorament nutricional o ponderal sostingut, intens / sever, progressiu,
irreversible i no relacionat amb procés intercurrent

Marcadors funcionals, qualsevol dels segiients, en els ultims 6 mesos:

| Severitat: dependéncia funcional greu establerta (Barthel < 25, ECOG > 2 o Karnofsky < 50%)
Progressio: pérdua de 2 o més ABVD (activitats basiques de la vida diaria) malgrat intervencio
terapeéutica adequada
Impressio clinica de deteriorament funcional sostingut, intens / sever, progressiu, irreversible i no
relacionat amb procés intercurrent

Altres marcadors de severitat i fragilitat extrema, almenys 2 dels segiients, en els ultims 6 mesos:
Ulceres per decibit persistents (estadi 111 — IV)
Infeccions amb repercussio sistémica de repeticio (> 1)
Sindrome confusional aguda
Disfagia persistent
Caigudes (> 2)

Presencia de distress emocional amb simptomes psicologics sostinguts, intensos/severs, progressius | no
relacionats amb procés intercurrent agut

Factors addicionals d'us de recursos, qualsevol dels segiients:
2 0 mes Ingressos urgents (no programats) en centres hospitalaris o sociosanitaris per malaltia cronica
en I'ultim any
necessitat de cures complexes [ intenses continuades, bé sigui en una institucio o en domicili

Comorbiditat: > 2 patologles concomitants

Si

Si

Si

Si

No

No

No

No

No

No



4. INDICADORS CLINICS ESPECIFICS DE SEVERITAT I PROGRESSIO PER PATOLOGIES - explori la preséncia de
criteris objectius de mal pronostic per les seqglients patologies seleccionades

r
MALALTIA ONCOLOGICA (només cal la preséncia d'yn criteri) L Sl _ | No

Diagnostic confirmat de cancer metastatic (estadi 1V) i en alguns Casos —com en les neoplasies de pulmo, pancrees, gastric i esofagic-
també en estadi 11, que prasenten £50assa resposta actament eapmf‘c brot evolutiu en transcurs de

- 1
#MALALTIA PULMONAR CRONICA (preséncia de dos o més dels segiients criteris) o S

| Dispnea de repos o de minims esforcos entre exacerbacions

| Simptomes fisics o psicologics de dificil maneig malgrat tractament optim ben tolerat
En cas de disposar de proves funcionals respiratories (amb adverténcia sobre la qualitat de les proves), criteris d'obstruccio severa:
FEV1 < 30% o criteris de deficit restrictiu sever: CV forcada < 40% / DLCO < 40%
En cas de disposar de gasometria arterial basal, acompliment de criteris d'oxigenoterapia domiciliaria o estar actualment
realitzant aquest tractament a casa
.| Insuficiéncia cardiaca simptomatica associada

. Ingressos hospitalaris recurrents (> 3 ingressos en 12 meses per exacerbacions de MPOC)

| Si

: cmmmcn CRONICA (preséncia de ﬂu.mi: dels segiients r.riteris]

Simptomes fisics o psicologics de u:hfu:]I maneig malgrat tacta
- En cas de disposar d'ecocardiografia: fraccio d'ejeccio Eeverament deprimlda (< 30%} 0 HTAP severa (PAPs > 60 mmHg)

Insuficiencia renal associada (FG < 30 |/min)

Ingressos hospitalaris amb simptomes d'insuficiencia cardiaca /cardiopatia isquémica recurrents (> 3 I'Ultim any)



ATENCIO PAL.LIATIVA EN MRC AVANCADA

/ENFOCAR OBJECTIUS SEGONS
OMENT EVOLUTIU

ATENCIO
SINCRONICA

I191X314
OINIAYILNI




INTEGRACIO DE LATENCIO PAL.LIATIVA EN MRC AVANCADA

ABORDATGE INTERDISCIPLINAR : PNEUMOLEGS, INFERMERES, FISIOTERAPEUTES ,
PSICOLEGS, METGES DE FAMILIA | EQUIPS DE CURES PAL.LIATIVES

EQUIPS DE CURES PAL.LIATIVES: ORIENTACIONS / SUPORT | ATENCIO DIRECTA EN MALALTS
AMB NECESSITATS MES COMPLEXES
Generalist plus Specialist Palliative Care — Creating a More Sustainable Model
Timothy E. Quill, M.D., and Amy P. Abernethy, M.D. N Engl ] Med 2013; 368:1173-1175



BENEFICIS DE LATENCIO PAL.LIATIVA

Millora en el control de simptomes
Evita hospitalitzacions innecessaries
Millora la satisfaccio de malalt i familia
Redueix el dolor i el trastorn estres posttraumatic durant el dol de la familia
Disminueix els costs de I’hospitalitzacio ( reduint costs de tractaments i mesures de
diagnosti — —

| s’inicien de manera preco¢ milloren els resultats clinics, la presa de decisionmb
itat de I'atenci6

——— — —_ —

c.cccc

Improving health care and palliative care for advanced and serious illness. Closing the quality gap. Agency for
Healthcare Research and Qualityhttp://effectivehealthcare.ahrg.gov/ehc/products. January 2013



http://effectivehealthcare.ahrq.gov/ehc/products

INTERVENCIO PAL.LIATIVA...

ui- IDENTIFICAR NECESSITATS MULTIDIMENSIONALS
Li- ELABORAR PLA TERAPEUTIC MULTIDIMENSIONAL | SISTEMATIC

LI- IDENTIFICAR VALORS | PREFERENCIES DE MALALTS : PLANIFICACIO DE DECISIONS
ANTICIPADES

u- INVOLUCRAR A LA FAMILIA | CUIDADOR PRINCIPAL

LI- GESTIO DEL CAS, SEGUIMENT, ATENCIO CONTINUADA, URGENT | COORDINACIO AMB
SERVEIS



VALORACIO MULTIDIMENSIONAL
.FIEQI.D
% o

)

PRACTIQUES

ESPIRITUALS

(Adaptat Ferris 2002)



PLA TERAPEUTIC MULTIDIMENSIONAL

COMORBIDITAT

MILLORAR LA TOLERANCIA A L’ESFORC

AGUDITZACIONS

COORDINACIO DISPOSITIUS
ASSISTENCIALS

EDUCACIO SANITARIA

ABORDATGE NECESSITATS
FAMILIARS

RECURSOS MALALT/FAMILI
SUPERVISAR CONTINUIT

INFORMACIO

SUPORT AL CUIDADOR



ABORDATGE DE LA DISPNEA REFRACTARIA

NIVELL ACCEPTABLE

DISPNEA
PERSISTENT O

INCREMENT

1. OPTIMITZAR EL TRACTAMENT
BRONCODILATADOR+ /- EXERCICI FiSIC +/- OXIGEN
SUPLEMENTARI

Rocker et al . J Palliat Med 2007



TRACTAMENT NO FARMACOLOGIC DE LA DISPNEA

TRACTAMENT EVIDENCIA

-VMNI

Millora la hipercapnia i la dispnea utilitzada en

., . . -Clini et al 2002
combinacié amb oxigenoterapia

Cal incloure el possible tractament en la PDA
-TECNIQUES DE RELAXACIO

Evidencia glestionable -Bausewein et al 2008
—ﬁ_

ABTLITACIO PULMONAR

Indicada per trencar el cicle d’increment de dispnea,
reduccio d’activitat, increment d’ansietat, aillament social

- Puhan et al 2011

Indicat en MPOC amb deterior funcional greu amb
acerbacions frequients i ingressos hospitalaris




TRACTAMENT FARMACOLOGIC: OPIOIDES

LIMITACIONS

EVIDENCIA

INVESTIGACIO
FUTURA

-Experiéncia limitada
-Estudis a curt termini

-Desconeixement possible
efectes a llarg plac

-Poc nombre de malalts

-Existeixen proves a favor de (s
continuat d’ opioides parenterals o
orals

-No hi ha proves consistents per a
Us d’ opioides nebulitzats

en proves consiste
avalin I'Gs i per a
millorar la tolerancia a I'exercici

tudis amb

JMesures de qualitat

#de vida

-Estudiar la
correlacio de l'efecte
terapeutic amb el
grau de dispnea

Jennings AL, et al. Biblioteca Cochrane Plus, 2008 Ndmero 2
Ekstrom et al. BMJ 2014.



uf"‘ llloren el confort, redueixen la dispnea i milloren Ia |
‘,- qualitat del son

. U Son segurs / no estudis que mostrin efectes adversos en
OPIOIDES

intercanvi de gasos, depressio respiratoria o increment de
mortalitat

- Ekstrém et al. BMJ 2014 //

U Cal plantejar tto individUaTmant Tisc 7 benefici

U Titular de forma lenta amb morfina rapida amb dosis baixes
fins aconseguir benefici

U Passar a morfina d’alliberacié retardada

U Si crisis administrar opioides parenterals

U Si el pacient rep opioides per una altre causa incrementar la
dosis 25-50%

U Dosis superiors a 15mg de morfina cada 4 h no aporten
beneficis en el tractament pal-liatiu de la dispnea



Cal anticipar i prevenir efectes secundaris com nausees
i sobretot la CONSTIPACIO

Si els efectes adversos son severs plantejar la ROP

( hidromorfona /oxicodona 50% dosi equivalent )

El malalt i la familia han de perdre la por




TRACTAMENT SIMPTOMATIC AMB OXIGEN

DISPNEA TRACTAMENT EVIDENCIA

- Evidencia de I'O2 en la reduccio de . ,
) -Revisio Cochrane per Uronis et al
la dispnea en malalts amb 2011
hipoxemia lleu o sense hipoxemia.

- No hi ha factors predictius que

indiquin el possible efecte

, ] -Abernethy et al. Lancet 2010
-L'us d” 02 en malalts amb dispnea

refractaria sense hipoxémia no millora
el simptoma significativament
comparat amb aire ambient

PRESCRIPCIO INDIVIDUALITZADA
CALEN MES ESTUDIS EN FFV



TRACTAMENT FARMACOLOGIC: BENZODIAZEPINES

DISPNEA TRACTAMENT EVIDENCIA

-No hi ha evidencia que suporti un -Simon et al. Cochrane Database Sys
efecte beneficios Rev 2010

-Es poden considerar afegides als

opioides si tambe hi ha simptomes

d’ansietat i panic

=~ No hi ha evidéncia inclds en
aquestes situacions

-Poden associar-se amb un moderat
iIncrement de mortalitat

- Ekstrom et al.BMJ 2014




INTERVENCIONS ANSIETAT /DEPRESSIO

ANSIETAT/DEPRESSIO g ~ TRACTAMENT DENCIA

ANTIDEPRESSIUS, ISRS -Eiser et al 2005

-Resultats no concloents o sense impacte -Yohannes et al 2001
significatiu en I'activitat i en la qualitat de vida

ANSIOLITICS -Uronis et al 2011
-Fvidéncia limitada i resultats conflictius
id individualitzada

-Yohannes et al 2008
REHABILITACIO PULMONAR

-Resultats conflictius

“ TERAPIA COGNITIVA CONDUCTUAL -Kunik et al 2008

-Combinada amb RHB pulmonar pot tenir -Hynninen et al 2010
impacte significatiu

RELAXACIO MUSCULAR
- Evidencia limitada en I'efecte sobre I'ansietat

-Renfoe et al 1998



Model de presa de decisions sanitaries

Fets " Valors
{professional) : _ ' {persona)

“Alld que és” Li oy “Alld gue importa”

Deliberacio oberta
Confianca

|

Decisio informada

PLANIFICACIO DE DECISIONS ANTICIPADES

Declaracio anticipada de valors i preferencies

DecisiO anticipada de rebuig d' un tractament o desig manifest d’adequacio de l'esforg
terapeutic o de realitzacio o no de determinades proves diagnostiques o terapeutiques.
Designacio d' un representant per decisions sanitaries




PLANIFICACIO DE DECISIONS ANTICIPADES

- Discussio proactiva sobre possible
evolucio de la malaltia i pronostic
incloent preferéncies del pacient

relacionades amb la cura al final de la Tamente Q

Current state end-of-life care
vida

e
.. , CATE management, -2¢ management les
- Cal iniciar-la en fases precoces de mes

estabilitat de la malaltia
-Eur Respir J 2008;32:796-803

Medical models in COPD management

Newly proposed
model

- Redueix stress en malalt i familia i
millora la qualitat de I'assisténcia

ACP ACP ACP

Kevin Patel et al 2012



CONCLUSIONS

U Les MRC cursen amb una TRAJECTORIA CLINICA DE LENT DETERIOR amb una
ALTA CARREGA SIMPTOMATICA que condiciona un ELEVAT IMPACTE
PSICOSOCIAL EN MALALT | FAMILIA.

U La variable trajectoria clinica DIFICULTA LA PREDICCIO PRONOSTICA. Buscar
la precisio pronostica porta a endarrerir fer un pla de cures adequat a la
trajectoria de la malaltia i a les NECESSITATS que aquesta genera.

U El maneig d’aquests pacients requereix d’una INTERVENCIO
INTERDISCIPLINARIA



CONCLUSIONS

(1 Per a la deteccid de malalts amb necessitats d’atencio pal-liativa
centrada amb necessitats fluctuants del pacient / familia ens cal una
EINA QUE CAPTI LA MULTIDIMENSIONALITAT DE LA MALALTIA :
NECPAL.

U Cal informar de la natura de la malaltia i estar receptius a necessitats,
valors i desitjos per tal de TREBALLAR LA PLANIFICACIO DE LES
DECISIONS COMPARTIDES enfocant OBJECTIUS DEL TRACTAMENT
SEGONS MOMENT EVOLUTIU i poder GESTIONAR LES CRISIS EN LES
SITUACIONS DE FINAL DE VIDA SEGONS AQUESTS VALORS



CONCLUSIONS

U La DISPNEA és el simptoma més comuU , meés stressant i respon nomes
parcialment al tractament. Habitualment esdevé refractari requerint
un canvi en l'estrategia de tractament: prolongar supervivencia vs
MILLORA EN EL CONTROL SIMPTOMATIC, MILLORA DE LA
FUNCIONALITAT | EN LA QUALITAT DE VIDA.

U Levidéncia del tractament simptomatic és pobre. N’HI HA PER L'US
DELS OPIOIDES CONTINUATS ORALS O PARENTERALS ( EFICACIA |
SEGURETAT )
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