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Demenciai final de vida

Transicions de la
persona amb demencia
al final de la vida




 El deteriorament cognitiu és una entitat clinica en la qual les funcions
intel-lectuals estan parcial o totalment alterades

n 0 de persones am emencia viuen a casa

Un 47% moren al seu entorn habitual

Transicions a I’hospital o residencia a I’tltima etapa de la vida
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Grupo de demencias de la SEGG. Otofio 2012. cap 2. Epidemiologia. Definicion y .
conceptos de erminalidad en demencia




La fase avancada de la demencia es correspon amb els estadis 61 7 de les
escales GDS FAST560 1 amb I'estadi 3 de la CDR.

La fase terminal de la demencia no és facil d’identificar

o Deteriorament cognitiu greu

 Estadi GDS 7

« Comorbilitat multiple

» Dificultat per alimentaci6

* Incapacitat per dur aterme activitats voluntaries
 Impacte emocional

* Pronostic vital curt

 Personatributaria de mesures pal-liatives

Grupo de demencias de la SEGG. Otofio 2012. cap-2;
Epidemiologia. Definicion y conceptos de erminalidad
demencia




Parlem de transicions?

La transicio, la coordinacio i laintegracio és
la mateixa cosa?

JAGS 64:569-577, 2016 S skia N. Sivananthan, PhD, and Kimberlyn M. McGrail, PhD
Journal compilation © 2016, The American Geriatrics Society

Avances en Gestion clinica. J Varela. Coordinacion, integracion

Monografia SECPAL sobre Cronicidad Avanzada.2018




Nivells assistencials

Domicili Atencio
Residéencia Intermedia

AB Salut Hospital

t ~ TRANSICIONS




Transicio entre nivells

La transicio entre nivells assistencials de la persona amb demencia suposa un
moment critic del procés assistencial

— Posa en perill la continuitat assistencial
— Augmenta el risc d’errors de medicacio
— Incrementa el reingrés hospitalari

— Augmenta la mortalitat

Un estudi retrospectiu fet a Canada (1acs 64:569-577, 2016 © 2016, Copyright the Authors Journal compilation ©
2016, The American Geriatrics Society) diu que

— Meés del 50% han mort al quart any del diagnostic.

— La supervivencia mitja és de 3.6 anys i mig

— El nombre de transicions va ser de 3.7 (una per any viscut)
— EI' 90% van tenir com a minim un ingrés hospitalari

Els moments amb un major nombre de transicions varen ser I’any de la mort i I'any
previ




Transicio dintre del propi proces

« Ens trobem davant d’un grup important de persones grans, amb multimorbilitat
(malaltia cronica avancada i demeéencia)

 Aquesta realitat requereix un model especific d’actuacio en 3 fases
(framework), basat en la evidencia cientifica i en la experiéncia assistencial

 El punt clau és la identificacio precoc de la situacio, és el punt de partida de la
«nova visio» de I'atenci6 a la persona

— existeix una primera transicio de I'atenci6 al final de la vida

— unaSsegona transicio que es correspon amb la situaci6 d’Gltims dies

(Monografia SECPAL sobre Cronicidad Avanzada) -




Figura 2. Modelo (framework) para la identificacion precoz, diagnéstico situacional y toma
de decisiones compartida al final de la vida.
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La coordinacié sempre €s bona i eficient;
amb els mateixos recursos se solen millorar els resultats

Laintegracio, és mes complexa;
requereix lideratge i unificacio de recursos
| no sempre és sinonim d'exit

“Integracion | Que necessita la persona amb demencia al
final de la vida?

- Una atencid alatransicido i un

e

Diabotes Hpe 1

e model de planificacio

E D e aS S I S t e n C I a.I (The Gerontologist 2018)




Cas del sr. Josep

« Home de 86 anys que viu amb la filla de 65 anys

 No tenen suport extern, un cop per setmana els néts ajuden a fer la higiene
 Diagnosticat de malaltia d’Alzheimer fa 10 anys. Actualment GDS 7

« Depenent sever per les Activitats Basiques de la Vida Diaria 1. Barthel 20/100
 Problemes de nutricio per disfagia i carencia de peces dentals

* Incontinéncia doble

 Mobilitat molt limitada

« Trastorns de lason

 Polifarmacia

* Integritat cutania

« No presenta trastorns de conducta

« Apareix un problema agut de salut un dissabte al matii el sr Josep és
traslladat a I’hospital




Cas del sr. Josep |l

El senyor traslladat amb ambulancia arriba a urgencies

Se I'hi canalitza una via, es posa serum i es fa analitica general
Resta al passadis pendent de resultats

El malalt s’agita, s’arranca la via i vol aixecar-se

Es fa necessari fer una subjeccio per tal d’evitar caigudes

Un cop diagnosticat es decideix ingrés a planta

Apareix un sindrome confusional

Trastorns de conducta amb agressivitat

El senyor es nega a menjar

Es portador de sonda vesical i de via intravenosa
Continua amb subjeccions fisiques

Apareix una ulcera per pressio a sacre

L’hospital d’aguts és un bon lloc per al pacient
amb demencia avancada al final de la vida?




Alta hospitalaria

« Lafamiliano pot assumir la seva cura a casa en aquestes condicions

« S'activen els recursos hospitalaris

« Donat que el senyor ha fet una davallada es decideix ingrés a un centre
d’atenci6 intermeédia per tal de recuperar capacitat funcional

‘ Es fa una bona coordinacié entre
I’lhospital i el centre pero és una

nova transicio




Que estem fent ?

« Donar una atencio fragmentada

— Seguretat pacient
e Risc d’errors de medicacio6
* Risc d’infeccions

— Manca continuitat assistencial

— Manca de comunicaci6 entre nivells assistencials
* latrogenia
e Delirium
« Caigudes
o Ulceres

— Trasllats traumatics

— Desconfianca en el sistema
« Familiaal marge

« No donem atenci6 centrada en la persona

Gerontologist,2018,Vol 58 No S1.5129-S140 doi:10,1093/geront/gnx152 .




Elements clau per facilitar la transicio

Atencio
Centrada en
la Persona

Atencio

Integrada




Atenciod integrada al territori

 Ruta assistencial per a I'atencio de les persones amb demeéncies
Area Integral de Salut Barcelona Litoral Mar :

Una Ruta Assistencial (RA) és un pla operatiu, que inclou les cures i accions estructurades
I multidisciplinaries, necessaries per implementar GPC en un territori determinat.

estableix com s’organitzen els professionals per aplicar la millor praxi clinica
“La Ruta de la demencia” del AIS Litoral Mar en la atencio al final de la vida:

“Les caracteristiques que defineixen la deméncia en fase avancada”

“Els recursos d’atencio al final de la vida identificats en el territori de I'AIS
Barcelona Litoral Mar”

/ Area Integral
de Salut
. Barcelona Litoral Mar

Ruta assistencial per a I'atencio de les persones amb demeéncies
Area Integral de Salut Barcelona Litoral Mar




Atencio integrada

Coordinaci6 entre nivells assistencials

Wnibtt Catald ¢ b Salt
Ambat § Atencit Prmara
Bartekond Cotat

Programa Prealt ’/’

Informes de derivacio i de continuitat assistencial

GRUPMUTUAM

Curs clinic

Historia Clinica Compartida

m Generalitat de Catalunya
AWll¥ Departament de Salut

HC3 | Histdria Clinica
Compartida a Catalunya

.E CatSalut

- Resum HC Documents Dades assistencials Curs Clinic Compartit

Resum HC




Facilitadors de I'atencio integrada

©OFFPAC

Creacio i publicacio a la Historia Clinica Compartida de Catalunya
(HC3) dels Plans d’intervencio individualitzats i compartits (PIIC)

Lonsuita teleronica

Recomanacions generiques

Observacions

El pacient ha expressat preferéncies sobre el lloc on vol ser ates?

Hospital del Mar

S'han pactat explicitament amb el pacient propostes d'adequacio del pla
terapéutic?

No. Nunca habian hablado del tema y se siente abrumado.
Acordamos que se ira hablando segun la marcha.

S'ha pactat explicitament amb el pacient alguna consideracio pel que fa
a ['lis de técniques o instrumentacions?

Solo quiere estar bien y no sufrir. Nunca ha pensado detenidamente en
ello, pero mientras se pueda hacer algo, que se intente.

Cal tenir en compte alguna consideracio en cas de claudicacio de
l'entorn cuidador 0,51 fos el cas, de situacio d'ultims dies?

Si. Hospital del Mar.

Recomanacions en cas de crisi o descompensacio: altra informacio

-PIAISS 2106. Bones practiques en atencio compartida: recomanacions per a la gestio optima dels PIIC.




Pla d’Intervencio Individual Compartit (PIIC)

Planificacio de decisions anticipades: altra informacio
No tiene.

Valoracio multidimensional

Data Tipus Test Resultat

20/12/2018 BARTHEL 85/100 : Dependéncia Lleugera
23/12/2013 LAWTON | BRODY 8/8 - Autonom

20/12/2018 PFEIFFER 2/10 : Normal

Valoracié multidimensional: altra informacio

* Planificacio proactiva de I'actuacio dels professionals
 Presade decisions compartides
* Disposicio en plataformes comunes d’informacié

Recomanacions en cas de crisi o descompensacio

Recomanacions especifiques

Nivell (1-5)* Observacions
Febre 4
Dispnea 1
Dolor 5
Alteracions de la consciéncia o del 3
comportament
* 1 Hospital d'aguts, 2 Centre sanitari de subaguts o de baixa complexitat (CUAP), 3 Atencio domiciliaria immediata, 4 Atencio domiciliaria no immediata, 5 .

Consulta telefonica



Atencio integrada i cronicitat

« Parlem d’atencié integrada (integrated care) com:

— «el principi organitzador de la provisio de serveis per tal de millorar
I’atencio a la persona mitjancant la integracio i coordinacié dels serveis»

 L’atenci¢ integrada reflexa I'objectiu final de I'atencio
— la perspectiva de la persona

 SoOn requisits indispensables de I'atencio integrada

— el treball multidisciplinari, la valoracié de les necessitats socials sanitaries
| de suport familiar i comunitari GESTIO DE CASOS

(Monografia SECPAL sobre Cronicidad Avanzada)




Gestid de casos

Les necessitats de les persones amb demeéncia son variables

La variabilitat clinica fa necessaria una figura clau el gestor de casos

La seva missio és

Aquest professional ha de ser identificat per la persona malalta i la seva
familia

Vision social Vision samitana
/ Individuos con necesidades/marbilidad
Dar apoyo a individuos itaments complaia: !
con més necesidades en el hogar; majorar los cuidados
separarlos de la residencias permanantes Mivel 3 a los enllel Mas of 6m.u_,.

Gestion separarios de la atencidn 2 agudos
del caso

Pacientes de riesgo més alto;

Apovo 3 los cuidadores: - e U it R
culdadaos en ol hogar o Nivel 2 Intan "I‘ﬂiel‘t"'lghf:ﬁal cag
da 3lta £alidsd Gestion de la enfermedad diagndstico temprano
Gesclinic Varela 2016.Trabajo social en salud: un instrumento esencial para
 Valorar a la gente; X 70-80% de los individuos; la atencién centrada en la persona. G Galvez
inversian enwoluntariado; Nivel 1 promocian de la szlud;

saviclos do provencion nutricidn; efarcico

Autogestion

estratificacion de riesgos de Kaiser Permanente.

Fusnle: King's Fund [C. Ham)




Model Atencio Integrada

A\
N4

anelg de la

malaltia

PACIENT ( Psicolc
FAMILIA |

Social

de lavida

Espiritual




Elements clau per facilitar la transicio

Atencio Integrada




Atencio Centrada en la Persona ACP

Aquella atencid que s’aconsegueix quan es posa la

persona en l'eix on interactuen la resta de dimensions
relacionades amb: la intervencié basada en l'evidencia,
organitzacio del servei, equip, interdisciplinarietat |
ambient owms 2008

“Puc planificar la meva cura amb les persones que treballen per entendre’m a
mi i al meu cuidador o cuidadors, donant-me el control i facilitant-me els serveis
per assolir els objectius que sOn importants per a Mi”. national voices que rany 2013

“Atenci0 que posa la persona en el centre del sistema, amb I'objectiu de
millorar la seva salut, qualitat de vida i benestar, respectant la seva dignitat i
drets, aixi com les seves necessitats, preferencies, valors i experiencies i
comptant amb la seva participacio activa com un igual en la planificacio, el
desenvolupament i I'avaluacio en el procés d’atenciQ”. riais 2016




I'’ACP ha de basar-se, en uns principis que s’adaptin de manera continuada a les
circumstancies canviants del procés de cadascuna de les persones

Els 8 principis d’Atencié Centrada en la Persona

Ganaralital de
o Gatahmdl
IhMu:Hiﬂitbh

L’atencié centrada en la persona en el model d’atencio integrada social i
sanitaria de Catalunya 2016




Atencio centrada en la persona= atencio de qualitat

 Atencio centrada en la persona

 Reconeixer que ens trobem en proceés de final de vida
« Evitar transicions
« Evitar aferrissament terapeutic

 Professional que lideri el procés, aglutini necessitats i acompanyi a la persona

(GUIA DE PRACTICA CLINICA SOBRE LA ATENCION INTEGRAL A LAS PERSONAS CON
ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS. SNS) .




Necessitats de la persona

 L’aplicacio de mesures pal-liatives en la atenci6é de la persona amb
demencia a la fase final de la vida té com a objectius

— Donar confort

— Evitar el patiment

— Millorar la qualitat de vida

— No utilitzar mesures agressives

« Aqguestes mesures es poden donar al domicili

— Ocasionalment i de manera excepcional es pot requerir ingres
hospitalari per tractar complicacions

Guideline for Alzheimer’s disease management. Assessing cognitive function. En: Evidence-based geriatric nursing protocols for
best practice. Delirium and acute problematic behavior in the long-term care setting. California (US): National Guideline
Clearinghouse; 2008.235




Necessitats de la persona els ultims dies

L'atencio adequada els ultims dies hauria d’incloure
— Informaci6 ala familia i cuidadors de la situacié de mort propera
— Totes les questions que necessitin adequades a les seves necessitats

 Explicar i consensuar el plade cures amb el pacient, si fos possible,ila
familia

 Valorar lamedicacio que pren el pacient
Suspendre els farmacs no essencials, tot i explicant les raons

 Tractar els simptomes que produeixen patiment
necessaris han de estar disponibles si el pacient esta a domicili

* Interrompre intervencions o proves innecessaries segons els desitjos
del pacient

 Valorar las necessitats psicologiques, religioses i espirituals del pacient




Suport a la familia

Assegurar que la familia coneix la situacio de mort propera

 Utilitzar un llenguatge clar i no donar per suposat el coneixement del proceés

Considerar totes els dubtes i preocupacions

Proporcionar un ambient tranquil on passar els ultims dies amb la persona

La presa de decisions ve determinada per:

Treballar la prevencio del dol patologic

GUIA DE PRACTICA CLINICA SOBRE LA ATENCION INTEGRAL A LAS

PERSONAS CON ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y OTRAS DEMENCIAS

GUIAS DE PRACTICA CLINICA EN EL SNS MINISTERIO DE SANIDAD, POLITICA SOCIAL -
E IGUALDAD




Suport a la familia

Suport psicosocial

Valorar les necessitats familiars i socials
disposar d’ajut a domicili
suport psicologic
ajut informal
facilitar assistencia a grups de suport
informacio i formacio
ajuts economics

Donar oportunitats i ajuda per evitar
cansament
ansietat
aillament




Sr Josep

El sr Josep ja ha finalitzat la seva estada al centre d'atencié intermedia
Ha recuperat capacitat funcional global

S’ha guarit I'tlcera

A nivell conductual esta controlat

Es decideix alta a domicili d’acord amb la familia

A Primaria/PADES
Serveis Socials

Respecte a la seva dignitat, valors i creences
Cures adequades al moment del seu proces




Les transicions assistencials son especialment freqlents en la fase
avancada / final de la demencia

Les transicions son punts critics i de risc per les persones amb demencia i
els seus cuidadors

L'atencio integrada i I'atencid centrada en la persona poden facilitar unes
transicions amb millor qualitat

La planificacié de I'atencié mitjancant eines existents (DVA, PIIC) pot ajudar
a disminuir les transicions.




“Cap decisio sobre mi sense mi”

(Angela Coulter)

Moltes gracies per la seva atencio

mgarreta@ parcdesalutmar.cat
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