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A lo largo de las ultimas décadas los profesionales sanitarios estamos asistiendo a una
serie de cambios en la poblacién, entre los que destacamos:

« Envejecimiento progresivo de la poblacion asistida.

» Deterioro de la situacion funcional de los pacientes con incremento de la
dependencia y el consiguiente aumento de las necesidades de cuidados y de
atencién socio-sanitaria.

+ Emergencia exponencial de las enfermedades crénicas, que frecuentemente se
asocian y se descompensan ocasionando una sintomatologia progresiva e
invalidante que limita la calidad de vida y finalmente determina el fallecimiento de

nuestros pacientes.

Estas circunstancias han modificado radicalmente nuestra actividad asistencial
generando nuevos campos de actuacidn en todas las especialidades médicas, y

especialmente en el ambito de la Medicina Interna (figura 1).

Figura 1.- Cambios en la Cartera de Servicios de Medicina Interna
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Nuestros pacientes son cada vez mas complejos pero no siempre en el sentido
tecnoldgico de la palabra, sino en el de que requieren mas cuidados de enfermeria, sus
estancias hospitalarias son mas prolongadas, la resolucion de sus procesos es mas lenta
y demandan cada vez mas actuaciones paliativas que curativas, mas centradas en la
calidad de vida que en el alargamiento de la esperanza de vida. La necesidad de
compaginar una asistencia cientifico-técnica de alto nivel con las necesidades y
expectativas de usuarios, profesionales y gestores determinan que hoy mas que nunca
sea hecesario desarrollar nuevos modelos de atencibn que solucionen mas
eficientemente dichas demandas. Entre estas se encuentran la necesidad de informacion

(ajustada a las circunstancias vitales y funcionales del paciente y a su proceso de
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enfermar) que permita a pacientes, familiares y profesionales tomar decisiones en funcion

del prondstico, el gran olvidado de la relacion médico-paciente.

1.1 Importancia de las enfermedades crénicas

.1.1 Las enfermedades crénicas y la edad

El aumento progresivo de la esperanza de vida debido a los avances cientifico-sanitarios
y al desarrollo econdmico y social, ha conducido a un envejecimiento progresivo de la
poblacion. Espana es uno de los paises mas longevos, de forma que la esperanza de
vida de las mujeres nacidas en 2013 es de 85,6 afios y la de los hombres se situa en 80
afios'. En nuestro pais, el porcentaje de personas mayores de 65 afios se ha duplicado
en solo cuatro décadas, pasando de un 7,2% en 1950 a un 18,5% en el afio 2015. Segun
las proyecciones epidemioldgicas del Instituto Nacional de Estadistica el crecimiento
poblacional disminuira y se estima que en el ano 2029 el 27% de la poblacién espafiola
tendra mas de 65 afos™?. La edad avanzada hoy es la principal caracteristica de los
pacientes ingresados en nuestros hospitales. En efecto, la frecuentacion hospitalaria se
multiplica por mas de 10 en los varones mayores de 85 afios respecto al grupo de edad
entre 15 y 34 aflos y se acompafia de un mayor consumo de medicamentos y una mayor
utilizacién de los servicios de consulta médica y urgencias (figura 2, Encuesta de morbilidad
hospitalaria 2013. 26 de Noviembre de 2014). Asimismo, la estancia media de cada ingreso
hospitalario tiende a ser mas prolongada en grupos de edad avanzada, lo que unido al
hecho de que la poblacién de mayores de 65 afios sigue aumentando proporcionalmente

respecto a los grupos de menor edad, hace aumentar la magnitud del problema?®.

Figura 2.- Frecuentacion hospitalaria en Espaina
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Atendiendo a su evolucion temporal, podemos clasificar las enfermedades en agudas,
subagudas o crénicas. La diferenciacion entre ellas viene dada, no sélo por su duracion
sino también por su repercusion clinica y funcional. Las enfermedades agudas son
aquellas de corta duracion, que cursan con sintomas manifiestos y dependencia
temporal, que generalmente se recupera cuando cura la enfermedad, salvo en aquellos
procesos muy severos que dejan déficits residuales permanentes. Sin embargo, en el
caso de las enfermedades crénicas, que son aquellas que no curan nunca, pese a cursar
inicialmente con escasa sintomatologia su evolucién es progresiva y persistente en el
tiempo, ocasionando un deterioro funcional progresivo de forma que en un momento

dado puede aparecer déficit funcional irreversible (figura 3).

Figura 3.- Evolucion de las enfermedades segun su cronologia
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Otro aspecto a considerar es el efecto acumulativo de las enfermedades en el tiempo.
Las enfermedades agudas son potencialmente letales y pueden darse en cualquier etapa
de la vida. Las enfermedades cronicas se instauran lentamente y aparecen sobre todo a
partir de la edad adulta, su letalidad a corto plazo es menor, pero de forma progresiva
ocasionan dependencia y unos elevados requerimientos de cuidados socio-sanitarios que

en muchos casos obligan a la institucionalizacion de los pacientes®.

1.1.2 Caracteristicas de las enfermedades crénicas

1.1.2.1 Concepto de enfermedad crénica

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, las enfermedades crénicas son “aquellas de
larga duracion y progresion lenta, que son las principales causas de mortalidad en el

"5 Se trata de enfermedades de

mundo, siendo responsables del 63% de las muertes
etiologia multifactorial, sin posibilidad de curacion y sin recuperacién completa, con un
curso clinico tortuoso con episodios de recaidas y exacerbaciones®. Habitualmente se

presentan de forma agrupada en un mismo paciente y son la principal causa de
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morbilidad y mortalidad en los paises europeos, con un elevado consumo de recursos’.
Las enfermedades crénicas mas frecuentes son las enfermedades cardiovasculares, la
diabetes mellitus, la artrosis, ciertos canceres, las enfermedades respiratorias y ciertos

problemas de salud mental®.

1.1.2.2 Carga de enfermedad. Afios de vida saludables perdidos. Calidad de vida.

Las enfermedades crénicas condicionan un deterioro de salud progresivo y una pérdida
en la calidad de vida. En 2008, la carga de enfermedad de las personas mayores en
Espana fue de 2,1 millones de afios de vida ajustados por discapacidad, lo que supuso el
41,1% del total de la carga global de enfermedad en la poblacién®. En la Encuesta
Nacional de Pacientes Cronicos realizada en Espafa en 2014, el 71,8% de las personas
de 65 y mas anos padecia algun tipo de enfermedad crénica. Ademas el estado de salud
afectaba a la vida cotidiana al 44,7% de las personas, a la vida familiar al 23,5% y al
estado de animo al 34,3%?®. El 38% de los mayores de 75 afios considera que su estado
de salud es regular y el 28% malo o muy malo®. Uno de los principales determinantes de
calidad de vida, tanto global como relacionada con la salud es la dependencia, entendida
ésta como la pérdida de la autonomia personal debido a la presencia de discapacidad
fisica o psiquica o de limitaciones sociales o econdmicas, de forma que una persona es
dependiente cuando requiere ayuda de otra para poder desempefiar determinadas

actividades cotidianas'®.

En las figuras 4 y 5 podemos ver que la relacién lineal de la edad y el acumulo de
enfermedades crénicas esta claramente establecida, de forma que en nuestro medio
hasta el 88% de los mayores de 65 afios tiene al menos una enfermedad crénica y la
“carga negativa de enfermedad” (cuantificada al medir los afios de vida saludable
perdidos por una poblacion por muerte o discapacidad), ocasionada por los procesos
crénicos suponen hoy ya el 72% de la carga global de todas las enfermedades y seguira
aumentando en las préximas décadas. El envejecimiento poblacional, ha conducido a un
aumento en el numero total de muertes de origen cardiovascular, que representd casi un
tercio de todas las muertes en el mundo en 2013. Asi pues la cardiopatia isquémica, el
ictus isquémico y el accidente cerebrovascular contindan siendo las causas mas
frecuentes en casi todos los paises, si bien en los ultimos afos también aumentaron las

muertes por demencia'"*%.
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Figura 4.- La vejez, pandemia de enfermedades crénicas
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Figura 5.- Afios de vida saludables perdidos por una poblacién
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1.1.2.3 Comorbilidad y pluripatologia (la asociacion de enfermedades cronicas)

Multimorbilidad y comorbilidad

La evolucion propia de las enfermedades crénicas hace que persistan en el tiempo y se
agrupen en un mismo individuo, de forma que cuando aparecen dos o mas
concomitantemente hablamos de multimorbilidad, hecho que cada vez es mas
frecuente®'*'*. Hoy cada persona entre 65 y 74 afios tiene una media de 2,8 problemas o
enfermedades crénicas, elevandose a 3,23 en las personas mayores de 75 afos®'®. En
los pacientes hospitalizados la proporcion es aun mayor, observando en diversos
estudios un promedio de 6,4 enfermedades crénicas'®'’. Su nimero aumenta con la
edad, de forma que el 24% de los mayores de 65 afios y el 31,4% de los mayores de 85

813141819 (figura 6). En un reciente

afios padecen cuatro o mas enfermedades cronicas
estudio se observa como la prevalencia de multimorbilidad pasa de un 11,3% en los

pacientes de entre 25 y 44 afios al 81,5% en los pacientes de 85 afios o0 mas®®. Hay una



INTRODUCCION

gran variabilidad en estas cifras en diferentes estudios poblacionales, debido
probablemente a diferencias en los criterios de definicién y en las escalas o indices
utilizados. Ademas, aun no queda claro si las disfunciones preclinicas deben clasificarse
también'**' y muchas de las enfermedades cronicas mas prevalentes afectan a mas de

un érgano™®.

Figura 6.- Prevalencia de las enfermedades crénicas
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El patrén de multimorbilidad varia con la edad de forma que aumenta la patologia no
cardiovascular (demencia, déficits visuales, osteoporosis, artrosis, cancer) y disminuye la

cardiovascular, insuficiencia renal, diabetes e ictus a partir de los 70 afios?*%.

Los términos multimorbilidad y comorbilidad, se suelen utilizar indistintamente en la
literatura y sin embargo son conceptos distintos?'. La comorbilidad es cualquier entidad
(enfermedad, condicion de salud) adicional que ha existido o puede existir durante el
curso clinico de un paciente con una enfermedad guia'®. La mayoria de las escalas de

comorbilidad utilizadas miden en realidad multimorbilidad™.

Pluripatologia

El término de paciente pluripatolégico esta muy extendido en la practica clinica, pero no
siempre se utiliza con propiedad. La pluripatologia no sélo se define por la presencia de
dos o mas enfermedades cronicas, sino por las caracteristicas propias de diversos
grupos de enfermedades que confieren una especial fragilidad clinica, se manifiestan con
sintomas continuos, agudizaciones frecuentes y conducen progresivamente a un
deterioro funcional'®?*. El grupo de trabajo de la Junta de Andalucia propuso agrupar las

enfermedades crénicas en categorias en funcion del érgano diana afectado y la
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repercusion funcional generada, de forma que se establecieron unos criterios que
identificaban como pacientes pluripatolégicos a aquellos que padecian enfermedades
incluidas en dos 0 mas categorias de las propuestas. Estos criterios se establecieron en
2002 y fueron actualizados en 2007%% (tabla 1).

Tabla 1.- Criterios de paciente pluripatoldgico

Categ Subc. | Enfermedad/Proceso Categ | Subc. | Enfermedad/Proceso

E.1. ATAQUE CEREBROVASCULAR

INSUFICIENCIA CARDIACA que en Enfermedad Neurolégica con DEFICIT

situacion de estabilidad clinica haya
A. estado en grado Il de la NYI->|/A 2. | MOTOR PERMANENTE que provoque
(sintomas con actividad fisica habitual)’ una limitacién para las ABVD (indice de
A E Barthel < 60)
Enfermedad Neurolégica con
A2. | CARDIOPATIA ISQUEMICA 3. | DETERIORO COGNITIVO

PERMANENTE, al menos moderado
(Pfeiffer con 5 6 mas errores)

B.A1 Vasculitis y/o ENFERMEDADES FA ARTERIOPATIA PERIFERICA
o AUTO-INMUNES SISTEMICAS o sintomatica

B ENF RENAL CRONICA definida por F
B.2 Creatinina >1,4 mg/dl en varones 6 F.2 DIABETES MELLITUS con retinopatia
| >1,3 en mujeres o proteinuria’, ™ | proliferativa 6 neuropatia sintomatica

mantenidos durante 3 meses

ANEMIA CRONICA por perdidas
digestivas o hemopatia adquirida no
subsidiaria de tratamiento curativo que

ENF. RESPIRATORIA CRONICA que
en situacién de estabilidad clinica haya

(o} C.1. | estado con: disnea grado Il de la MRC® G.1. .
(disnea a paso habitual en llano), 6 presente Hemoglobina < 10 g/di en 2
FEV1<65%. 6 SaO2 < 90% ’ G determinaciones separadas mas de 3
o = uve meses
NEOPLASIA SOLIDA o
D.1. | ENFERMEDAD INFLAMATORIA G.2. | HEMATOLOGICA activa no subsidiaria

INTESTINAL CRONICA . ) L .
de tratamiento con intencion curativa

D
HEPATOPATIA CRONICA con datos ENFERMEDAD ~ OSTEOARTICULAR
HA. CRONICA que provoque por si misma

D.2. i icienci 4
gie ertgnssuigﬁler:)igls hepatocelular” 6 H una limitacién para las ABVD (indice de
P P Barthel inferior a 60)

NYHA: New York Heart Association; MRC: medical research council; FEVI: fraccién de eyeccion de ventriculo izquierdo;
Sa02: saturacion de oxigeno; ABVD: actividades basicas de la vida diaria;

1. Ligera limitacion de la actividad fisica. La actividad fisica habitual le produce disnea, angina, cansancio o
palpitaciones.

2. Indice albumina/creatinina > 300 mg/g, microalbuminuria > 3mg/dl en muestra de orina 6 Albumina>300
mg/dia en orina de 24 horas 6 >200 microg/min

3. Incapacidad de mantener el paso de otra persona de la misma edad, caminando en llano, debido a la
dificultad respiratoria o tener que parar a descansar al andar en llano al propio paso.

4. INR >1,7, albumina <3,5 g/d|, bilirrubina >2 mg/dI.

5. Definida por la presencia de datos clinicos, analiticos, ecograficos o endoscépicos

La pluripatologia es importante, no sélo porque determina una nueva realidad asistencial
que conlleva un aumento en la complejidad cientifico-técnica sino porque también
conlleva un aumento en el consumo de recursos econémicos y socio-sanitarios. Se trata
de pacientes de mayor edad, mayor limitaciéon funcional y mayor riesgo de mortalidad,
que se benefician de una estrategia sistematica para su atencion®*?’. Durante los Ultimos
afos, diferentes trabajos han puesto de manifiesto que la incidencia de pacientes

pluripatolégicos en los Servicios de Medicina Interna es cercana al 40%, con una
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prevalencia del 5,07% en la poblacion usuaria de los servicios sanitarios y un 4,03% en la
poblacién general, llegando al 15% en los mayores de 65 afios'®?. Nuestros ciudadanos
mayores son pues, en una proporcion elevada pluripatolégicos. No obstante, es
importante definir que si bien los pacientes con edad avanzada acumulan un mayor
numero de enfermedades crénicas, la pluripatologia no es dominio Unicamente de estos

grupos de edad, pudiendo aparecer también en pacientes mas jovenes.

1.1.2.4 Polifarmacia

Los pacientes con enfermedades cronicas, con frecuente comorbilidad y pluripatologia
consumen muchos medicamentos. Se ha estimado un consumo medio de 6,4 farmacos al
dia®2. Se considera que una persona esta polimedicada cuando toma 5 6 mas farmacos
al dia®®. Los pacientes polimedicados estdn mas expuestos a complicaciones
relacionadas con la medicacion®. Las interacciones medicamentosas motivan hasta un
4,8% de los ingresos en mayores de 65 afos y casi un 5% de los efectos adversos
registrados en Atencion Primaria®. Ademas, muchos de estos pacientes tienen mala
adherencia al tratamiento, que se asocia a un riesgo de empeoramiento clinico y con ello

un incremento del gasto sanitario®®*".

1.1.2.5 Hospitalizaciones

La elevada prevalencia de enfermedades crénicas y comorbilidad implica un mayor
numero de ingresos hospitalarios, de forma que el 32,3% de las estancias hospitalarias y
el 23,2% de las altas se dan en pacientes mayores de 74 afios®. Ademas, el 10-25%
reingresan en los 3 primeros meses tras el alta y el 40-50% en los 6-12 meses siguientes.
Por otro lado, un ingreso hospitalario en pacientes de edad avanzada, supone un factor
de riesgo de deterioro funcional progresivo independientemente de la enfermedad que

motiva el ingreso y de la evolucidn del proceso agudo®.

La multimorbilidad por tanto, se asocia con un incremento del riesgo de mortalidad,
modifica la eficacia de los tratamientos, aumenta el riesgo de yatrogenia, empeora la
calidad de vida y aumenta la institucionalizacion®®. Ademas el prondstico puede verse
afectado por enfermedades intercurrentes o incluso enmascarar el diagnéstico®'*'®. La
presencia simultanea de varias enfermedades cronicas multiplica por 4 la incidencia de

hospitalizaciéon y por 6-8 el gasto farmacéutico y dichos incrementos son claramente

10
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superiores e independientes de los determinados por la limitacion funcional (que los

duplica) y con la que la comorbilidad tiene a su vez un efecto multiplicativo.

1.2 Dependencia y fragilidad

.2.1 El deterioro funcional en el envejecimiento

La fragilidad, intrinsecamente relacionada con el envejecimiento, es un concepto
fisiopatoldgico que intenta explicar la diferencia entre el envejecimiento satisfactorio y el
patolégico®®. Es un estado de deterioro generalizado de muiltiples sistemas
(principalmente osteomuscular, cardiovascular, metabdlico e inmunolégico), que
condiciona una disminucién de fuerza muscular, movilidad, equilibrio y con ello una
pérdida de reserva funcional que hace al individuo mas vulnerable frente a estresores y
enfermedades incluso banales, hospitalizacion o a situaciones de conflicto
36,37

socioecondmico, que puede llevar al paciente de forma rapida hacia la dependencia
(figura 7).

Figura 7.- Fragilidad y dependencia
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El proceso de fragilidad es progresivo, aumenta con la edad y suele asociarse a otras
enfermedades crénicas'*?®. El estudio SHARE®®, realizado en diez paises europeos,
estimé en Espafa una prevalencia de fragilidad del 27,3% y de prefragilidad del 50,9% en
los mayores de 65 anos, con mayor frecuencia en mujeres. Espafa fue uno de los paises

con mayor prevalencia junto con ltalia, Grecia y Francia.

11
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Fragilidad, comorbilidad y discapacidad se asocian entre si. Segun un estudio realizado
por Fried el al, el 46% de los sujetos fragiles mayores de 65 anos presentaron
comorbilidad, el 6% discapacidad, el 22% ambas categorias y so6lo un 27% tenian

fragilidad pura®.

El término fragilidad es utilizado profusamente en la bibliografia pero no siempre
adecuadamente. Se ha definido utilizando criterios clinicos, funcionales, socieconémicos
y cognoscitivos/afectivos lo que ha contribuido a incrementar la confusion®, por lo que
algunos autores han propuesto identificarla segin un fenotipo fisico. Fried et al
propusieron en el afio 2001 los siguientes criterios: pérdida no intencionada de peso,
cansancio o baja energia, escasa actividad fisica, disminucién de la velocidad de la
marcha y debilidad muscular®’. Se consideran prefragiles los sujetos que cumplen uno o
dos criterios y fragiles los que cumplen tres o mas. La fragilidad es un importante
predictor de caidas y fracturas, deterioro de la movilidad, aumento de dependencia y se
ha asociado con peor evolucion clinica con mayores tasas de hospitalizacion,
institucionalizacién y muerte a los tres afios'****4° Segun un estudio que siguié durante
7,5 afos a pacientes prefragiles, se comprobd que la pérdida de peso o agotamiento
aumentaba entre 3 y 5 veces el riesgo de convertirse en fragiles en los afios siguientes®2.
Esta asociacion se mantiene después de ajustar los factores sociecondmicos, los
sintomas depresivos y la discapacidad, por lo que podemos concluir que el sindrome de
fragilidad constituye un factor de riesgo independiente de pérdida de calidad de vida y de

mortalidad.

La sarcopenia, que consiste en una pérdida de masa muscular relacionada con el
envejecimiento es el mecanismo patogénico fundamental®®. Esta condicionada por la
insulinorresistencia que produce un disbalance en el metabolismo adiposo en el que se

han implicado a las citoquinas inflamatorias®. Arai et al*?

realizaron un seguimiento de los
marcadores de funcion adiposa (leptina, adiponectina y factor de necrosis tumoral alfa) en
252 centenarios hasta su muerte. Se comprobd que el mantenimiento del eje de funcioén
adiposa y del factor de crecimiento insulinico tipo | favorecio la supervivencia al optimizar
la adaptacion al deterioro asociado a la fragilidad. Otros factores implicados son un
estado de inflamacién crénica de bajo grado, alteraciones en los factores de la
coagulacién, disregulacion neuroendocrina, deterioro cognitivo, depresion, anorexia,
obesidad, osteoporosis, aterosclerosis, cambios en el equilibrio energético, alteraciones

del ritmo circadiano y un menor descenso de los niveles de cortisol durante el dia*.
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1.2.2 Alteracion del grado funcional como marcador pronéstico

El estado funcional es el conjunto de actividades y funciones necesarias para mantener la
autonomia fisica, mental y social, de forma que su correcto funcionamiento es
fundamental para mantener la salud y calidad de vida. No obstante, es importante
diferenciar entre capacidad funcional y capacidad para llevar una vida independiente®.
Esta disminuciéon de la autonomia, que puede ocurrir de forma gradual, con un curso en
brotes sin recuperacion completa o de forma brusca'®, supone una pérdida progresiva de
la capacidad de adaptacion a la enfermedad que hace al paciente dependiente en mayor
0 menor grado y se traduce en un mayor consumo de recursos, institucionalizacién y

sobrecarga del cuidador®***.

Este deterioro empeora aun mas en los periodos de
enfermedad y sobre todo debido a la hospitalizacién. Los instrumentos mas
frecuentemente utilizados para su evaluacion son indice de Barthel*®, el indice de Katz*

y la Escala Funcional de la Cruz Roja®.

Las enfermedades crénicas y su comorbilidad asociada, suponen un elevado riesgo de
deterioro funcional. Kiely et al*’, describen en un estudio prospectivo a dos afios, que
presentar cuatro de las siguientes patologias (cardiaca, artrosis, diabetes, cancer e ictus),
duplica el riesgo de presentar aumento de discapacidad frente a padecer una o ninguna.
Wolff et al*®, analizan 16 condiciones crénicas de forma que presentar una supone un
riesgo 1,9 veces mayor de dependencia funcional, presentar dos supone un riesgo 4,3
veces mayor y presentar tres o mas supone un riesgo 13 veces mayor™. La figura 8,
recoge las 4 curvas poblacionales de Fries que representan secuencialmente la
incidencia de factores de riesgo, enfermedad, dependencia y mortalidad, se observa
como existe un periodo final de la vida en el que se produce una pérdida brusca de salud,
habitualmente después de los 70 afos, que puede definirse como una época de especial
fragilidad e inicio de dependencia, en la que cualquier evento “precipita” una gran
cantidad de complicaciones y problemas sanitarios y finalmente conduce a la muerte. Los
objetivos de salud pasan por prevenir los factores de riesgo, controlar las enfermedades
crénicas y una vez instauradas intentar retrasar la dependencia para aumentar el numero
de anos de vida libres de discapacidad (concepto de compresion de la morbilidad de

Fries)®
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Figura 8.- Curvas poblacionales de morbilidad y factores de riesgo
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En datos de diversos estudios realizados en nuestro pais'®®*® se observé una

disminucion significativa de la limitacion funcional en los grupos de edad entre los 65 y los
89 afos, con un retraso en la edad de inicio de la limitacion funcional y un aumento de la
esperanza de vida libre de discapacidad después de los 65 afios en mas de 13 afios®*. A
partir de los 60 anos mas de la mitad de los pacientes presentan dificultades para la

movilizacion y un 11% precisa ayuda para vestirse, comer o trasladarse a la cama®.

La edad es pues, un factor importante para predecir la evolucién de cualquier
enfermedad, pero cada vez se le da mayor relevancia a la cuantificacion de la capacidad
funcional, ya que diversos estudios han sefialado que la situacién funcional basal previa a
la enfermedad aguda y la objetivada al ingreso hospitalario, son los factores predictivos
mas relevantes de mortalidad hospitalaria o precoz tras el alta con un valor prondstico
incluso superior al de la edad, el diagnostico al ingreso y la comorbilidad'****®. En un
estudio realizado por Llorens et al*’, en pacientes con insuficiencia cardiaca atendidos en
urgencias con una mortalidad global a los 30 dias del 6,7%, el indice de Barthel se
comportd como un buen estimador de mortalidad, en cambio, la comparacion de los
grupos de edad no mostré diferencias significativas. En otro estudio, realizado por Baztan
et al®® en pacientes dados de alta de un servicio de Geriatria, se constaté una elevada
prevalencia de dependencia funcional previa, con una gran capacidad predictiva de

mortalidad intrahospitalaria.
Por otro lado, la hospitalizacién por enfermedad aguda, provoca por el propio proceso
asistencial un empeoramiento de la situacion funcional en pacientes con fragilidad previa,

que por si mismo se ha demostrado en diversos estudios como una variable explicativa
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de mortalidad al alta®. Se ha descrito que hasta un tercio de las personas mayores
hospitalizadas, desarrollan una nueva discapacidad para las actividades basicas de la
vida diaria®®. Segun una revision sistematica de los predictores de deterioro funcional

durante la hospitalizacion, McCusker et al®

describieron entre otros el deterioro cognitivo,
el delirium, el deterioro funcional en las actividades instrumentales, la funcionalidad previa
en las actividades basicas de la vida diaria, la edad, el sexo, el diagndstico médico y la

I*® en una Unidad de

institucionalizacion. En un estudio realizado por Abizanda et a
Geriatria de Agudos el 31,4% de los pacientes tenian un indice de Barthel basal previo al
ingreso menor de 60 puntos, registrando al alta deterioro funcional en el 92,6% de los
pacientes con una pérdida media de 38,9 puntos. Sin embargo en otros estudios hay
mayor disparidad de cifras en el porcentaje de pacientes dados de alta con discapacidad

que oscilan desde el 23% al 73,66%.

1.3 Atencion paliativa en las enfermedades crénicas

1.3.1 Prevalencia de enfermedades crénicas avanzadas

Los grandes avances de la medicina desde las primeras décadas del siglo XX y
especialmente a partir de los afios 50, han permitido que enfermedades incurables hasta
entonces pasaran a ser curables, o al menos, controlables, de forma que se ha
conseguido frenar o estabilizar su progresion. Estos avances ha conseguido que muchas
enfermedades hayan pasado a ser cronicas, pero en ocasiones prolongando la vida a
expensas de una limitacién en la calidad de vida en la fase final del proceso crénico. Asi,
se estima que en la actualidad, mas de la mitad de las personas que fallecen cada afno en
Espana, atraviesan una etapa avanzada y terminal con gran carga sintomatica, de forma
que entre un 8-22% de las hospitalizaciones pueden corresponder a enfermos en este
periodo, precisando una atencién sanitaria y social que implica a todos los ambitos
asistenciales, con costes muy elevados®'. Segun la Organizacién Mundial de la Salud,
dos terceras partes de los pacientes que precisan cuidados paliativos sufren una
enfermedad terminal no oncolégica®*.

La prevalencia poblacional de enfermedades crénicas avanzadas e insuficiencias
organicas ha aumentado considerablemente en los ultimos afos, con un crecimiento
exponencialmente asociado con la edad por lo que es de prever un aumento futuro
mayor. Asi hoy se estima una prevalencia de insuficiencia cardiaca en la poblacién mayor

de 80 afos en torno al 9,1%, la demencia duplica su frecuencia cada 5 afos a partir de
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los 60 anos con una prevalencia de 30-40% en los mayores de 85 afios y la prevalencia
de la enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC) en los grupos de edad de 40-69
afios esta hoy en torno al 9,1%%. Los resultados de un estudio reciente de prevalencia
poblacional, muestran que un 1,4% de la poblacién general, 26-40% en los hospitales de
agudos y un 60-70% en residencias estaria en situacion de enfermedad avanzada
terminal®*®®. Finalmente, la progresién de estas enfermedades, conlleva un deterioro
funcional progresivo y una considerable sintomatologia al final de la vida, en muchas
ocasiones refractaria al tratamiento.

En Aragén en 2012, al menos el 49,9% de los fallecimientos se produjo en un hospital®®,
debido en muchas ocasiones a la falta de recursos asistenciales domiciliarios y por la
sensacion de que aporta mayor control en el manejo de los sintomas. Sin embargo, en el
estudio Los Aragoneses ante el Proceso de Morir, el 45,5% de la poblacién general
manifestd que ante una enfermedad irreversible querrian se atendidos en su domicilio®.

En otros estudios las cifras oscilan entre el 50 y el 70%°%"2.

1.3.2 Concepto de enfermedad terminal

La enfermedad terminal se define segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos,
como “aquella avanzada, progresiva e incurable, con falta de posibilidades de respuesta
al tratamiento especifico. Presenta numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes, con gran impacto emocional en el paciente, familia y equipo
terapéutico que atiende al paciente, muy relacionado con la presencia explicita o no de la
muerte, con un prondstico inferior a 6 meses”. Esta situacion en la que una enfermedad
incurable evoluciona hacia la muerte, es aplicable tanto en la enfermedad oncolégica
como a la no oncolégica. En muchas ocasiones, se tiende a confundir el concepto de
enfermo terminal con la fase agodnica o la situacién de ultimos dias, cuando en realidad
este término se circunscribe a la definicién, con un prondstico de vida que puede ser de 6

meses o incluso mas segun la patologia y su estadio evolutivo®.

1.3.3 Situacion actual del tratamiento paliativo en ECA-NO

Los cuidados paliativos se desarrollaron en su origen para el control de los sintomas en
pacientes oncolégicos en fase avanzada. Una de las pioneras fue Cecily Saunders, que
comenzé en 1967 con el movimiento hospice en el St Christopher's Hospice™. Los

hospicios fueron hospitales en los que trataba a pacientes moribundos, con la teoria de
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que el tratamiento de estos pacientes no se reduce a tratar el dolor y otros sintomas
fisicos, sino también los elementos sociales, emocionales y espirituales, que Saunders
definié como el “dolor total””'. En la actualidad, cada vez se esta tomando mas conciencia
de la necesidad de extender los cuidados paliativos a los pacientes con enfermedades
crénicas avanzadas no oncolégicas (ECA-NO), sobre todo en pacientes con demencia,
patologia neurodegerativa e insuficiencias de érgano irreversibles, pero todavia pocos de
estos pacientes se benefician del control de los sintomas en la etapa final de su

61697274 De hecho, seguin un estudio en el que se evalud la clinica de pacientes con

vida
cancer, insuficiencia cardiaca, EPOC, insuficiencia renal y SIDA en fase avanzada, los
sintomas mas frecuentes, con una prevalencia mayor del 50%, eran el dolor, la disnea y
la astenia, sin encontrar diferencias entre el cancer y las enfermedades no oncoldégicas.
Sintomas también frecuentes fueron el insomnio y la anorexia®®. Incluso, diversas
patologias en fase avanzada, como la insuficiencia cardiaca, pueden tener tasas de
mortalidad mayor a los 3 y 5 afios que muchos tumores como el de mama, préstata,

colon y cérvix® (figura 9).

Figura 9.- Mortalidad de la insuficiencia cardiaca y el cancer
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Mortalidad de la Insuficiencia Cardiaca y del Cancer. Stewart S. Eur J Heart Fail 2001.

.3.4 Dificultad para el diagnéstico y estimacion del pronéstico en las ECA-NO

Varios son los factores de que dificultan el diagndéstico y la estimacién del prondstico en
las ECA-NO®. En primer lugar, la propia evolucion natural de las enfermedades crénicas
avanzadas. Hace un siglo, la muerte sobrevenia de repente y habitualmente era debido a
causas como infecciones, accidentes y mortalidad infantil. Hoy dia la muerte repentina es
menos comun, sobre todo en la sociedades desarrolladas. Se han descrito tres
trayectorias distintas en la evolucion de las enfermedades crénicas en funcion de su
naturaleza. Hay enfermedades, como el cancer, que habitualmente muestran una
progresion lenta y relativamente estable hasta un momento dado en el que comienza una
fase declive rapida y claramente diferenciada del resto de la evolucion. Otras

enfermedades como la demencia o la propia fragilidad en el anciano (denominado
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“sindrome del declive” en sus fases mas avanzadas), siguen una trayectoria lenta y
prolongada en el tiempo, con un declive gradual funcional y cognitivo, hasta que fallecen
por un evento agudo intercurrente como una neumonia o incluso por eventos menores
que asientan en pacientes muy fragiles con una acusada disminucion de sus reservas y

de su capacidad de respuesta’® (figura 10).

Figura 10.- Trayectorias evolutivas de las enfermedades crénicas hacia la dependencia y la
muerte
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Dependencia
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Modificada a partir de Lunney JR, Lynn J, Foley DJ, Lipson S, Guralnik JM. Patterns of functional decline at
the end of life. JAMA 2003;289:2387-92

Una tercera trayectoria, también muy caracteristica y diferente de las anteriores, es la que
ocurre en enfermedades cronicas como la insuficiencia cardiaca y la enfermedad
respiratoria crénica que cursan con una gran variabilidad individual, lo que dificulta
estimar un prondstico de vida. Se trata de procesos que independientemente de la
patologia que la origina evolucionan hacia una sintomatologia sindrébmica comun, con un
comienzo gradual de los sintomas intercalado con largos periodos de estabilizacion
clinica. Su evolucion es mas o menos rapida dependiendo de la patologia, del paciente y
su comorbilidad asociada. Su curso es fluctuante, con fases de empeoramiento en las
que cualquier episodio de exacerbacion puede producir la muerte y otras fases de franca
mejoria. Ademas, la clinica se entremezcla con la de otras patologias cronicas asociadas
0 con procesos agudos que empeoran y aceleran la evolucion de la enfermedad basal
dificultando en muchas ocasiones la identificacion de la fase declive. Incluso, hay
pacientes con multiples enfermedades que pueden tener dos trayectorias de forma
simultanea, con una de ellas que avanza mas rapidamente y suele tomar el curso de la
evolucion, hecho que es frecuente en pacientes con cancer progresivo de lenta

evolucion.
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Finalmente, incluso pese a conocer los aspectos evolutivos antes resefiados, es una
realidad actual que no se tiene la misma percepcion de gravedad y pronéstico infausto en
las ECA-NO que en las enfermedades oncoldgicas, por parte del paciente, de su familia e
incluso en muchas ocasiones del propio personal sanitario, con gran dificultad para
aceptar la fase terminal en estas enfermedades®. La cultura imperante enfocada a curar,
con tépicos como “mientras hay vida hay esperanza” y las falsas expectativas y creencias
generadas por los avances de la medicina, han contribuido a olvidar que la muerte es la
fase final del ciclo vital y condicionan frecuentemente una excesiva medicalizacion en el
proceso de morir y en ocasiones un “encarnizamiento terapéutico” continuando con

procesos diagndsticos invasivos y tratamientos agresivos en la fase final®7"7®.

En descargo de lo anterior, es también cierto que en comparacién con lo que ocurre con
las enfermedades oncolégicas, se dispone de pocas herramientas y de modelos
predictivos de supervivencia especificos y validados, que permitan estimar un prondstico
preciso a corto plazo en las ECA-NO, lo que dificulta tipificar la situacion clinica como
terminal®®®'. Datos del estudio de Christakis y Lamont®? y del estudio SUPPORT®
revelaron que los médicos tienden a sobrestimar el tiempo de supervivencia de los
pacientes con enfermedades avanzadas®. Otros impedimentos para el inicio del
tratamiento paliativo son el miedo al uso de los opioides, el desconocimiento del
tratamiento paliativo y la creencia de que éste disminuira todavia mas la supervivencia de
una persona en situacion terminal. Como indica Formiga, "la identificacion de los
pacientes con enfermedad crénica no oncolégica en fase terminal no esta aun bien
establecida, si se atiende a la toma de decisiones en estos pacientes en el momento del

fallecimiento”®'.

1.3.5 Tratamiento paliativo

La Organizacién Mundial de la Salud, define los Cuidados Paliativos como un "Enfoque
que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas
asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio
del sufrimiento por medio de la identificacion temprana e impecable evaluacién y
tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicologicos y espirituales”*®®. Por tanto,
se trata de una atencion integral y multidisciplinar, que trata de mejorar la calidad de vida,
proporcionar alivio de los sintomas, sin acelerar ni retrasar la muerte, intentando que el
paciente viva con dignidad esta fase final, sin olvidar el apoyo a los familiares durante la

enfermedad y en el duelo. Ha demostrado su eficacia en la satisfaccion de los pacientes y
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familiares y en la reduccion de costes e ingresos en centros de agudos®. Por todo ello, la
Organizacion Mundial de la Salud propone extender los Cuidados Paliativos e incluir en

los programas a los pacientes con ECA-NO para garantizar la equidad®”.

La atencion a los pacientes con ECA-NO esta cambiando la mentalidad y el enfoque del
tratamiento, determinando unas transiciones conceptuales y conductuales. La tendencia
actual es a quitar el tiempo de prondstico de vida de la definicidon ya que en las ECA-NO
puede ser mas prolongado que 6 meses. Ademas, dada la dificultad para estimar el
prondstico de vida, el inicio del tratamiento paliativo deberia basarse en la presencia de
sintomatologia no controlada y no en funcién de la supervivencia estimada®*®"®. Por
tanto, en la actualidad es mejor hablar de situaciones clinicas al final de la vida y de
enfermedad avanzada y progresiva. Clasicamente el tratamiento paliativo sustituia al
curativo una vez que paciente no respondia. Sin embargo, ambos tratamientos no son
excluyentes de forma que el paliativo deberia instaurarse de forma precoz,
simultaneamente con el curativo cuando la enfermedad progresa, incrementando los
planes de cuidados y control de sintomas a medida que avanza la enfermedad (figura

11), por tanto hoy, ambos se aplican en funcién de las necesidades del paciente®3%".

Figura 11.- Modelo de atencién integral de los pacientes con enfermedad crénica
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No obstante, a pesar del cambio progresivo de mentalidad, todavia hay muchas
dificultades y pocos pacientes con ECA-NO se benefician de los programas de cuidados

1#' se analizaron consecutivamente

paliativos®®. En un estudio realizado por Formiga et a
los éxitus de los pacientes ingresados durante un periodo de dos afos con diagndsticos
de demencia, insuficiencia cardiaca y EPOC. Se registré que el 3% habia sido atendido
en una Unidad de Cuidados Intensivos a lo largo del ultimo ingreso y en un 3,4% se
intentaron maniobras de reanimacién cardiopulmonar antes del fallecimiento. El
tratamiento paliativo fue instaurado antes en los pacientes con demencia, pero sélo una

media de 1,5 dias antes del fallecimiento®"%2.

La informacion del pronédstico se
comunicaba con mayor frecuencia en los pacientes con demencia y en muchos pacientes

con insuficiencia cardiaca no se reconocia la proximidad de la muerte®. Esta dificultad en
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la estimacion del prondstico, determina que frecuentemente los pacientes fallezcan sin
una informacion adecuada, recibiendo terapias agresivas que alargan el proceso de

agonia'®.

En resumen, la propia naturaleza y curso evolutivo de la enfermedades croénicas, la
escasa implementacion de tratamiento paliativo en las enfermedades crénicas evolutivas
y la falta de herramientas que permitan estimar un prondstico a corto plazo, determina
que aunque hoy dia la vision es mas amplia y se esta tomando conciencia de que en las
enfermedades avanzadas con pronéstico limitado el objetivo fundamental es la mejora de
la calidad de vida, todavia son pocos los pacientes con ECA-NO que se benefician de los
programas de cuidados paliativos. La Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos,
recomienda la valoracion multidimensional individualizada, mediante escalas de
valoracidn de las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria, examenes
cognitivos, considerando variables que ayuden a estimar el prondstico como la edad, la
comorbilidad, la fragilidad, el tiempo de evolucién del proceso, el estado nutricional, el
deterioro cognitivo y la falta de un adecuado soporte sociofamiliar. No obstante, es
necesaria la realizacion de estudios y desarrollo de nuevas herramientas que permitan
estimar el prondstico de vida en estos pacientes, con el fin de ayudar a la toma de
decisiones®. En el afio 1996 la National Hospice Organization (NHO), actualmente
National Hospice and Palliative Care Organization establecié una serie de criterios en las

ECA-NO que ayudan a estimar el prondstico vital de estos enfermos®®.

1.4 Enfermedades cronicas no oncoldgicas en fase avanzada.

1.4.1 Insuficiencia Cardiaca Avanzada

1.4.1.1  Epidemiologia

La insuficiencia cardiaca es actualmente un sindrome cuya prevalencia, incidencia y
mortalidad siguen en aumento, aunque los datos son variables en funcién de la poblacion
analizada y los criterios aplicados??. Los estudios PRICE® y EPISERVE®, realizados
en Espana en base a criterios clinicos, estiman una prevalencia de 4,7-6,8% en la
poblacion de mas de 45 afios que alcanza el 16% en mayores de 75 afios?2. También es
muy prevalente como categoria definitoria de paciente pluripatoldgico, con cifras de 40%

24
I

segun un estudio de Garcia Morillo et al®®, pudiendo alcanzar el 70% en algunas series.
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Es una causa importante de reingresos y uno de los diagndsticos mas frecuentes,
representando en Espaia el primer grupo relacionado por el diagnéstico en las altas de

los Servicios de Medicina Interna en pacientes mayores de 65 afios?®.

1.4.1.2 Situacion clinica

La insuficiencia cardiaca es la via final comun de la mayoria de las cardiopatias que se
manifiestan de forma similar a pesar de partir de una fisiopatologia distinta. Las mas
frecuentes poblacionalmente son la cardiopatia secundaria a hipertension arterial,
seguida de la cardiopatia isquémica y la patologia valvular, aunque varia entre distintas
series, debido a la dificultad de determinar la etiologia y la frecuente coexistencia de mas

de una enfermedad cardiaca??'%.

1.4.1.3 Prondstico

La American College of Cardiology y la American Heart Association clasifican la
insuficiencia cardiaca avanzada en el estadio D. Esta fase esta definida por una
cardiopatia estructural avanzada, con signos y sintomas graves en reposo a pesar de
recibir un tratamiento éptimo y que requiere tratamientos especializados, como asistencia
mecanica circulatoria, administracién de farmacos inotropos intravenosos, trasplante
cardiaco o cuidados paliativos®. La mayor parte de los pacientes en esta fase son de
edad avanzada, presentan importantes comorbilidades y no tienen indicacion de
trasplante cardiaco. En la mayor parte de ellos se han agotado todas las opciones
alternativas de tratamiento, ya que las pautas 6ptimas no consiguen detener la progresion

condicionando una elevada mortalidad®®%1%!

. Aproximadamente el 40% de las muertes
por insuficiencia cardiaca se debe a progresion de la enfermedad, la mayoria de edad
avanzada™. Diversos estudios, indican una mortalidad del 24-50% al afio del primer
ingreso y de hasta el 81% a los 5 anos en mayores de 80 afios, con tasas muy altas de

102103 Se estima que la presencia de

mortalidad asociadas a los ingresos repetidos
insuficiencia cardiaca se asocia a un 50% de reduccioén de la expectativa de vida en los
pacientes de 75 6 mas afos y en un 60% si ademas tienen un indice de comorbilidad de
Charlson de tres o mas puntos'®'. En el estudio Rotterdam en 2001, se realizd
seguimiento a 5255 pacientes durante 6 afios con una supervivencia del 89% en el primer

afio, del 79% a los dos afios y del 59% a los 5 afios'®®.
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1.4.1.4  Diagndstico

El curso evolutivo de la insuficiencia cardiaca y la respuesta imprevisible al tratamiento
que puede ser individual en cada paciente, dificultando la estimaciéon de un prondstico de
vida limitado®. De hecho, a pesar de la baja supervivencia a los 6 meses de una
agudizacion grave, con frecuentes exacerbaciones antes del fallecimiento, la mayoria de
los pacientes pueden tener una notable mejoria, alcanzando una calidad de vida

aceptable durante ese periodo®*'%.

Son pocas las herramientas que permiten el diagndéstico de la fase terminal. El criterio
CARING (acronimo de los criterios Cancer, Admissions = 2, Residence in a nursing
home, Intensive care unit admit with multiorgan failure, =2 Non-cancer hospice Guidelines),
es Uutil para identificar a personas al final de su vida al afo del ingreso,
independientemente de la causa'”, sin embargo no esta disefiado especificamente para
pacientes con insuficiencia cardiaca®™. La clasificacion de la New York Heart Association
(NYHA) se basa en el grado de disnea que se estratifica en 4 estadios desde la clase | en
la que el paciente esta asintomatico hasta la clase IV en la en que es incapaz de realizar
cualquier actividad fisica sin sintomas. A pesar de su naturaleza subjetiva ha demostrado
tener valor prondstico para la insuficiencia cardiaca. La NHO definid unos criterios
generales de progresion de la enfermedad asociado a criterios especificos para enfermos
con insuficiencia cardiaca entre otras ECA-NO que son bastante restrictivos pero
continlan siendo los mas utilizados en la insuficiencia cardiaca'. Un estimador
pronostico fue el instrumento EFFECT, validado a partir de datos de pacientes con
insuficiencia cardiaca aguda que incorporaba al score prondstico la edad y la
comorbilidad cardiovascular y no cardiovascular, que correlacioné la mortalidad en

19 posteriormente se valido

funcién de la puntuacién al mes y al ano del alta
incorporando la puntuacion del indice de Barthel, constituyendo el instrumento BI-
EFFECT'®. El Multidimensional Prognostic Index Score basado en parametros de la
valoracion geriatrica integral, proporciona una estimacion prondstica al mes del alta
superior a la valorada por la clase funcional NYHA o por el instrumento EFFECT''. Otros
modelos desarrollados son el Heart Failure Survival Score'"! y el Seattle Heart Failure
Model'2.  Factores médicos que se han propuesto como de mal prondstico son la
presencia de hiponatremia, el deterioro de la funcion renal, la ausencia de un factor
desencadenante de la descompensacion, la enfermedad arterial periférica, la presion
arterial sistélica <120 mmHg y la ausencia de mejoria a pesar del tratamiento éptimo

después de dos o tres dias con tratamiento diurético o vasodilatador. También se
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considera como un importante valor predictivo de mortalidad la elevacion de los valores

96,113

séricos de péptidos natriuréticos No parecen existir diferencias significativas de

mortalidad en pacientes con la fraccién de eyeccion del ventriculo izquierdo reducida o

preservada’".

1.4.1.5 Comorbilidad

La elevada comorbilidad y multimorbilidad asociadas contribuyen a una peor evolucion,
de forma que mas de la mitad de los pacientes mayores hospitalizados por insuficiencia
cardiaca reingresan en los 6 meses siguientes al alta, la mayoria de las ocasiones por
causas no cardiacas™. A mayor nimero de enfermedades mayor es el riesgo de ingreso,
relacionado o no con descompensacion''®. Globalmente, la comorbilidad es mas elevada
en la insuficiencia cardiaca con funcion ventricular preservada y el riesgo de mortalidad
por cualquier causa es mayor en la poblacion general ambulatoria con insuficiencia
cardiaca®, constituyendo la comorbilidad cuantificada mediante el indice de Charlson en
pacientes ambulatorios mayores de 80 afos con insuficiencia cardiaca el principal

predictor de mortalidad a los 3 afios'*!"®17.

Algunas asociaciones son frecuentes. Asi, la insuficiencia renal, la diabetes, la
cardiopatia isquémica, la hipertension arterial y la EPOC se han identificado como
factores de riesgo independientes de riesgo de hospitalizacion, reingreso y estancia
hospitalaria prolongada en pacientes con insuficiencia cardiaca?’. En el estudio SOLVD,
la diabetes mellitus aumentaba la mortalidad por todas las causas en pacientes con
cardiopatia isquémica'®. Se registran prevalencias mas elevadas de demencia y
deterioro cognitivo leve, 15% y 24% respectivamente®?'"®. Esta asociacion se cree que se
debe a cambios estructurales y funcionales en el sistema nervioso secundarios a
hipoperfusion cerebral por disminucion del gasto cardiaco y al mayor riesgo de
fendbmenos tromboembodlicos. La depresidn también tiene una prevalencia mayor y
contribuye a una peor calidad de vida?. La caquexia cardiaca, que afecta a un 15% de
los pacientes con insuficiencia cardiaca, frecuentemente se confunde con el sindrome de
fragilidad ya que el fenotipo es muy similar, caracterizado por astenia, pérdida de peso y
de la densidad mineral dsea en fases avanzadas®. En cambio, la obesidad tiene un papel
protector. Un estudio realizado en pacientes mayores de 80 afios hospitalizados por
insuficiencia cardiaca, demostré una mejor capacidad pulmonar en que aquellos que
tenian un indice de masa corporal de 25 o mas y una mayor mortalidad en aquellos que

presentaron un empeoramiento de la situacién nutricional?.
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1.4.1.6  Fragilidad y deterioro funcional

La presencia de discapacidad es un factor de riesgo de mala evolucién, de forma que
valores bajos del indice de Barthel previos a la hospitalizacién por insuficiencia cardiaca
son predictores de mortalidad tanto intrahospitalaria como a corto plazo,
independientemente de la edad, caracteristicas del episodio o el tipo de disfuncién del

117,120

ventriculo izquierdo Por otro lado la hospitalizacién por reagudizaciéon puede

generar discapacidad y el deterioro funcional en la poblacion mayor aumenta de forma

22121

muy significativa si existe el antecedente de insuficiencia cardiaca . Por tanto, la

calidad de vida en estos pacientes suele ser mala®.

1.4.1.7 Gasto sanitario

El gasto de la insuficiencia cardiaca crénica puede alcanzar el 2-3% del presupuesto
sanitario total sobre todo a expensas de los ingresos hospitalarios, pero también por un

222490122 Eotydios realizados en

elevado consumo de recursos personales y sociales
nuestro pais en la ultima década han demostrado que la inclusién en un programa de
atencion especializada a pacientes con insuficiencia cardiaca avanzada y disfuncion
ventricular, facilité el alta hospitalaria de pacientes con dependencia a inotropos, evitd
reingresos y redujo el coste en 1590 € en pacientes que seguian tratamiento en hospital

de dia y alin mas en aquellos en los que la asistencia se realizé en domicilio®®°.

1.4.2 Enfermedad Pulmonar Crénica Avanzada

Cuando hablamos de enfermedad pulmonar avanzada, nos referimos a multiples
patologias respiratorias que en su evolucién final, se manifiestan clinicamente con disnea
e insuficiencia respiratoria, siendo con mucho la mas prevalente la EPOC. Esta es
definida por la Global Iniciative for Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD) como una
enfermedad prevenible y tratable, que se caracteriza por una limitacion del flujo aéreo
persistente, generalmente progresiva y asociada a una reaccion inflamatoria exagerada

de las vias aéreas y del parénquima pulmonar frente a particulas o gases nocivos.
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1.4.2.1 Epidemiologia de la EPOC

La EPOC es una de las patologias mas prevalentes y con mayor morbi-mortalidad en
paises desarrollados. Segun la Organizacion Mundial de la Salud, es la quinta causa de
mortalidad y llegara a ser la tercera en proximos 20 afos y la séptima en afios de vida
perdidos o vividos con incapacidad'®. En Espafa su prevalencia se sittia en torno al 10%
de la poblacion entre los 40 y 69 afios'®, aunque sélo un 20% de los casos han sido
diagnosticados'®®. Segun datos del Instituto Nacional de Estadistica, el grupo de las
enfermedades respiratorias fue la tercera causa de muerte en Espafia en 2012
(responsables del 11,7% de las defunciones), después del grupo de enfermedades del

aparato circulatorio y de los tumores.

1.4.2.2 Clinica de la EPOC

La evolucion de la EPOC es progresiva y lenta. Comienza con tos y expectoracion
matutina, con frecuentes agudizaciones, infecciosas en el 60-70% de los casos. La
disnea progresa, aparece con esfuerzos cada vez menores y en fases avanzadas incluso
en reposo, asociando hipoxemia intensa e hipercapnia. Con el tiempo aparecen
complicaciones como la hipertension arterial pulmonar y el cor pulmonale crénico hasta

126
(

en un 20% de los pacientes * (figura 12).

Figura 12.- Espectro clinico de la EPOC.
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1.4.2.3 Diagnéstico de la enfermedad pulmonar avanzada

El correcto diagndstico y tratamiento de la EPOC en sus distintos estadios evolutivos
permite disminuir los sintomas (especialmente la disnea), reducir la frecuencia y
severidad de las exacerbaciones, mejorar la calidad de vida, la capacidad de ejercicio y
prolongar la supervivencia final de los pacientes. El volumen espiratorio forzado en el
primer segundo o FEV, es el parametro mas utilizado para evaluar el curso de la EPOC y
predecir cambios en la funcion pulmonar y la supervivencia, siendo el mayor predictor de
supervivencia en un estudio realizado en 200 pacientes con EPOC seguidos durante 15
afios'?'28_ Sin embargo, el FEV, de forma aislada, sélo valora un aspecto de gravedad.
En la guia GOLD revisada (2014), ademas de la obstruccion al flujo aéreo, se incluyen los
sintomas y el numero de exacerbaciones en el ultimo afio. Estos tres componentes se
combinan en una clasificacion en 4 grupos de gravedad'® (figura 13). Aparte de la
clasificaciéon GOLD, hay otras escalas e indices para estratificar la gravedad de la EPOC.
Recientemente se han desarrollado sistemas prondsticos en la EPOC que incluyen la
valoracién de la comorbilidad como son los indices COTE™® y CODEX™'. Los
cuestionarios de calidad de vida, cada vez mas utilizados, no s6lo analizan los sintomas
respiratorios sino también su repercusidn sobre la calidad de vida y los aspectos
psicosociales'®?. El mas empleado es el St. George's Respiratory Questionnaire, que
tiene buena correlaciéon con la disnea pero su relacion con la funcion pulmonar es mas
débil'®. Es util en los estudios de investigacion, pero para la practica diaria es mas

tedioso ya que consta de 76 items'>.

Figura 13.- Evaluacion combinada de la EPOC. Guias GOLD
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1.4.2.4 Enfermedad pulmonar avanzada en fase terminal

La evolucion, menos aguda y predecible que otras enfermedades cronicas y la ausencia
de una definicién claramente aceptada, supone una mayor dificultad para establecer en
que momento el paciente entra en fase terminal. No obstante, algunos datos de evolucién
y comorbilidad, como los criterios de enfermedad en el nivel de gravedad V de la Guia
91,134

Espanola de la EPOC (indice BODE superior a 7 puntos) ayudan a definir esta fase
(tabla 2).

Tabla 2.- Criterios de enfermedad terminal en la EPOC

Criterios para considerar que un paciente con EPOC se
encuentra al final de la vida
(grupo V de la clasificacion de GesEPOC)
BODE = 7 puntos y ademas al menos uno de los siguientes
*  Tres o mas hospitalizaciones al afio
* Disnea 3 6 4 de la escala mMRC, a pesar de tratamiento
6ptimo
* Baja actividad fisica
* Elevada dependencia para las actividad diarias
* Insuficiencia respiratoria crénica

El BODE es un indice multidimensional, cuyos parametros utilizados son el indice de
masa corporal, el FEV4, la capacidad de ejercicio (distancia caminada durante 6 minutos)

C™%136  |nicialmente fue

y el grado de disnea medido mediante la escala mMR
desarrollado para evaluar el riesgo de mortalidad, aunque también es capaz de predecir
la hospitalizacién y la respuesta terapéutica®®, proporcionando una mejor estimacion
prondstica que el FEV, de forma aislada'®. Cuando no se puede explorar la tolerancia al
ejercicio, algunos autores proponen sustituir dicho parametro por el registro de

exacerbaciones graves, lo que se denomina indice BODEx"32.

1.4.2.5 Factores de mal pronéstico en la EPOC

La disminucién del indice de masa corporal, debida a la reduccién de la ingesta y el
mayor consumo energético por el incremento del trabajo muscular, se asocia con un
aumento de hospitalizacion y mortalidad, probablemente en relacion al empeoramiento de
la ventilacién alveolar'?®'*®, Sin embargo, el aumento de peso mejora el prondstico’. El
descenso de los niveles de albumina y la elevacion de la proteina C reactiva también se
han asociado con un aumento de la morbi-mortalidad y deterioro de la funcion
pulmonar*'. Las exacerbaciones empeoran la evolucién, la calidad de vida y los

parametros de funcién pulmonar. Su papel sobre la supervivencia ha sido poco claro pero
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la evidencia hoy sugiere que la presencia de al menos tres hospitalizaciones en el ultimo
afio se asocia con una mayor mortalidad'*?'*®. Diversos estudios demuestran que un 58%
de los pacientes precisan al menos un ingreso en el afio siguiente, con una mortalidad de
56% a los 900 dias del alta hospitalaria'. El deterioro de la situacién funcional también
se asocia a una mayor mortalidad tanto en paciente ambulatorios como hospitalizados,
institucionalizacion y utilizacion de los servicios sanitarios'*®. El fallo respiratorio agudo y
la hipercapnia durante una exacerbacibn no parecen estar asociados con una
disminucién de la supervivencia'*, sin embargo cuando se mantiene una presion arterial
de oxigeno inferior 50 mmHg de forma crénica la supervivencia a los 5 afios no supera el
25% y si es normal en reposo o durante el esfuerzo, la supervivencia a los 10 afos es

mayor del 90%'%.

1.4.2.6 Comorbilidad en la EPOC

La comorbilidad influye de manera importante en la expectativa de vida. Se asocia
frecuentemente a hipertension arterial, enfermedad coronaria, ictus, diabetes mellitus,
dislipemia, insuficiencia renal, osteoporosis, anemia, depresion, ansiedad y disfuncion
cognitiva. Por tanto, gran parte de estos pacientes pueden ser considerados
pluripatolégicos'. El indice de Charlson ha demostrado ser un buen predictor de
mortalidad de forma que una puntuacién superior a 3 supone mas del doble de
posibilidades de fallecer en los 3 afios posteriores al alta hospitalaria que puntuaciones

124,144

menores con una mortalidad al cabo de un afio de 37,5% 8.

1.4.2.7 Gasto sanitario de la EPOC

El deterioro progresivo del estado de salud de los pacientes con EPOC, la hospitalizacion
por las exacerbaciones, el gasto derivado de la medicacidén cronica y la oxigenoterapia
domiciliaria supone un gasto hospitalario medio por paciente entre 685 y 1.295 euros al
afo, con un aumento del consumo de recursos a medida que progresa la

enfermedad™1%°,

1.4.3 Enfermedad Renal Crénica Avanzada

La enfermedad renal crénica se define como la presencia de dafio renal o disminucion del

filtrado glomerular por debajo de 60 ml/min/1,73 m? durante 3 o mas meses con
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independencia de la causa que lo produjo. Las principales causas son la diabetes mellitus
(22,4%) y las causas no filiadas (21,2%) seguido de las alteraciones vasculares
(17,1%)"". La estimaciéon del filtrado glomerular se cuantifica mediante las ecuacion
Modification of Diet in Renal Disease (MDRD)'*? o la ecuacion de Cockcroft-Gault'®®, que
sobreestiman el filtrado glomerular cuando es inferior a 15 ml/min. Recientemente se ha
desarrollado la ecuacion Chronic Kidney Disease Epidemiology Collaboration (CKD-EPI)
que resulta mas precisa que la ecuacion MDRD, sobre todo para mujeres menores de 70
afios y con filtrados glomerulares superiores a 60 ml/min/1,73 m? ***. La disminucion del
filtrado glomerular determina el nivel de gravedad de la enfermedad renal en 5 estadios
(tabla 3).

Tabla 3.- Clasificacion de los estadios de la enfermedad renal créonica. Guias KDOQI

Clasificacion de los estadios de la enfermedad renal crénica (ERC) segun las guias KDOQI 2002
(National Kidney Foundation)

Estadios Descripcidn del dafio renal FG (ml/min 1’73 m?)
1 FG global normal o aumentado con evidencia de dafo renal > 90
2 FG global levemente disminuido con evidencia de dafio renal 60 — 89
3 FG moderadamente disminuido 30-59
4 FG gravemente disminuido 15-29
5 Considerar terapia de reemplazo renal <15

FG: filtrado glomerular estimado por formulas
Dafio renal: alteraciones patoldgicas o presencia de marcadores de dafio renal (proteinuria o albuminuria,
otras alteraciones en el sedimento urinario y/o alteraciones en las pruebas de imagen)

1.4.3.1 Epidemiologia

La enfermedad renal crénica es un problema de salud publica a nivel mundial'®®. Se
estima que afecta al 25-35% de los europeos mayores de 65 afios y la prevalencia es aun
mayor en personas de 65 a 74 afios. En Espana, la prevalencia de enfermedad renal
crénica infradiagnosticada, habitualmente en estadio 3, se sitia en el 9,16%'**. Su
prevalencia aumenta con la edad debido a la elevada prevalencia de diabetes mellitus
tipo 2, el sindrome metabdlico, obesidad y sendentarismo y al aumento de la expectativa

de vida por el avance en el tratamiento de las enfermedades cardiovascular **'.

1.4.3.2 Prondstico

La enfermedad renal cronica en si misma conlleva un aumento del riesgo de mortalidad
de cualquier causa, de enfermedad cardiovascular y de progresion a enfermedad renal
crénica avanzada'™®. La supervivencia de los pacientes no sometidos a tratamiento renal
sustitutivo o a los que se les suspende, es variable y depende de la edad, la gravedad y

la comorbilidad. En diversos estudios se estima que la supervivencia media de pacientes
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con insuficiencia renal en estadios 4 y 5 que rechazaron tratamiento dialitico fue de tres
meses y medio una vez iniciado su seguimiento, aunque otros estudios reflejan que hasta
un 68% pueden estar vivos al afio con tratamiento conservador'’. La mortalidad global
de la enfermedad renal cronica en estadio 5 (incluyendo pacientes en hemodialisis,
didlisis peritoneal y trasplante) es del 8,02% con una tasa mas elevada en los mayores de
75 anos. La supervivencia general a los 5 afios del inicio de dialisis es del 40% y en los

mayores de 65 afios alcanza tnicamente el 18%"*".

1.4.3.3 Comorbilidad

La enfermedad renal cronica se asocia a complicaciones como la hipertension arterial,
malnutricion, anemia, enfermedad de metabolismo 6seo y mineral y neuropatia que

d"™'. Comorbilidades

implican un peor prondstico y se consideran marcadores de graveda
frecuentes asociadas son la enfermedad cardiovascular, la diabetes mellitus, la demencia
y la EPOC"'. También existe un riesgo aumentado de infecciones y tumores'®®. Estudios
observacionales han mostrado un incremento en la morbilidad, en la estancia hospitalaria
y en los costes en los pacientes en estadios 4-5 que son remitidos de forma tardia a las

consultas de nefrologia*®.
1.4.3.4 Enfermedad renal crénica en fase terminal

El diagnostico de la enfermedad renal en fase terminal es dificil, ya que en muchas
ocasiones se confunde la sintomatologia de las fases finales con complicaciones
clinicas'®. El tratamiento sustitutivo, trasplante renal y dialisis, se plantean en el estadio
5. Clasicamente se ha desestimado en pacientes de edad avanzada y alta comorbilidad,
aunque cada vez es mas frecuente que estos pacientes reciban tratamiento dialitico*®.
No es facil decidir la indicacion del tratamiento renal sustitutivo o cuando suspenderlo en
pacientes con enfermedad renal terminal’®’. No obstante, a esta decision puede ayudar el
hecho de que en estos pacientes el tratamiento renal sustitutivo no aumenta la esperanza

de vida e influye adversamente en la calidad de vida®'.

.44 Enfermedad Hepatica Avanzada

La cirrosis hepatica es el estadio final de multiples enfermedades crénicas que afectan al
higado. Las causas mas habituales son el consumo excesivo de alcohol y las hepatitis

viricas, con mayor frecuencia la hepatitis C. Otras causas menos frecuentes son la
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hemocromatosis, la hepatitis autoinmune y la enfermedad de Wilson. La cirrosis es una
alteracion histopatoldégica difusa del higado, que se caracteriza por la pérdida del
parénquima hepatico, formacion de septos, fibrosis y nédulos de regeneracioén, que dan
lugar a una distorsion de la arquitectura hepatica normal'®2. Es una enfermedad muy
frecuente en el mundo, pero su prevalencia varia de un pais a otro dependiendo de los
factores etiologicos'®. Es una causa importante de morbilidad y mortalidad y supuso el

0,37% de las altas hospitalarias en Espafia en 2013,

1.4.4.1 Curso clinico

La cirrosis progresa desde el dano hepatico asintomatico hasta la fase avanzada que
incluye los sintomas propios de la descompensacion y el fallo hepatico agudo. Una vez
que acontecen complicaciones se considera ya una cirrosis descompensada,
estimandose esta evolucion en el 5-7% de las cirrosis por afo'. Las complicaciones
mas frecuentes son el sangrado digestivo por varices, la ascitis, la peritonitis bacteriana
espontanea, la encefalopatia hepatica, el hepatocarcinoma, el sindrome hepatorrenal y el

sindrome hepatopulmonar.

1.4.4.2 Prondstico

El pronédstico es muy variable y depende de la etiologia, gravedad, presencia de
complicaciones y comorbilidad. Una vez que el paciente desarrolla complicaciones la
mortalidad se incrementa drasticamente. Multiples estudios han tratado de determinar el
pronostico basandose en datos clinicos y analiticos. Diversos factores se han asociado
con un peor prondstico en pacientes con cirrosis hepatica como la hipotensién arterial, la
insuficiencia suprarrenal relativa, el sindrome hepatopulmonar, el sindrome hepatorrenal
y el ingreso en Unidades de Cuidados Intensivos por complicaciones con hipotension que
requiera soporte inotropo, ictericia y cifras de creatinina superiores a 1,5 mg/dL. Los dos
modelos prondsticos mas utilizados son la clasificacion de Child-Pugh y el Model for End
Stage Liver Disease (MELD). La clasificacion de Child-Pugh fue disefiada para evaluar la
mortalidad asociada a la cirugia de transeccion de varices esofagicas pero con el tiempo
se extendié para evaluar de la mortalidad en pacientes cirréticos'®. Utiliza variables
clinicas (encefalopatia hepatica, ascitis) y analiticas (albumina, bilirrubina en sangre y
actividad de protrombina), con una puntuacion de 5 a 15, que clasifica a los pacientes en
estadios A, B y C con una supervivencia al afo en pacientes que no han precisado
cirugia de 100% en estadio A, 80% en estadio B y 45% en estadio C. El indice MELD se
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desarrolld para predecir la mortalidad de pacientes que iban a ser sometidos a la
colocacion de shunt portosistémico intrahepatico transyugular. Su reproduciblidad vy
amplio uso hacen que hoy sea considerada la mejor herramienta para estimar el
prondstico a corto plazo en pacientes cirréticos. Utiliza tres variables objetivas que son
bilirrubina, creatinina y tiempo de protrombina con una excelente capacidad predictiva de
mortalidad en pacientes cirréticos ambulatorios y hospitalizados tanto a los tres meses
como al afo™2 Una revisién sistematica encontré que en pacientes que habian
precisado hospitalizacién por complicaciones, la media de supervivencia fue menor de 6
meses si presentaban una puntuaciéon mayor o igual de 18 en el indice MELD'®, frente a

la media de supervivencia mayor de 12 afos en pacientes con cirrosis compensada.

1.4.5 Enfermedades neurologicas

1.4.5.1 Demencia Avanzada

La demencia es un sindrome clinico adquirido de etiologia multiple, representando la
enfermedad de Alzheimer el 50-60% de los casos. Se manifiesta por un deterioro
cognitivo y sintomas que afectan a la memoria, aprendizaje, atenciéon concentracion,
lenguaje y pensamiento. Desarrolla cambios en la conducta con repercusion en las
actividades habituales tanto en el entorno social, familiar y laboral, con un curso
progresivo que conlleva finalmente dependencia para todas las actividades".
Representa por tanto una carga importante para la sociedad y la familia, de forma que
cerca del 60% de los cuidadores sufren problemas como ansiedad o depresién. Afecta al
5-10% de las personas mayores de 65 afios y al 30% de los mayores de 80 afios'®. Su
prevalencia ha aumentado debido al envejecimiento de la poblacion, de forma que en
1995 el porcentaje de pacientes con demencia en centros residenciales era del 26% y a
finales de afio 2000 del 42% con un predominio del sexo femenino'®. Su curso evolutivo
es lento y progresivo. La pérdida cognitiva es mas rapida en los grados de afectacion
leve y moderados con una pérdida anual de memoria de entre 1,8 a 4,2 puntos en el Mini-
Mental State Examination'®. No obstante la evolucion depende de la etiologia y no se
manifiesta igual en todas las personas. La duracién de la enfermedad de Alzheimer varia
entre 3 y 20 afios, con una supervivencia media desde el diagnéstico entre 4,2 y 5,7

aﬁOS166’170.

El grado de severidad de la demencia, se establece mediante escalas de valoracion

multidimensional. Las mas utilizadas son la Escala de Deterioro Global, también llamada
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" y la Clinical Dementia Rating'2. La escala Functional Assessment

Reisberg Scale
Staging (FAST), utilizada en enfermos con Alzheimer, es muy similar a la Escala de
Deterioro Global'”®. En ambas, el estadio 7 se corresponde con el grado mas avanzado,
en el que el paciente no reconoce a los familiares ni objetos y no es capaz de caminar ni
comunicarse'™. No obstante, es recomendable completar las escalas con otros
parametros como las actividades basicas de la vida diaria, apetito y complicaciones
médicas, ya que dada la variabilidad de la evolucién pueden dar una estimacion
prondstica errénea. El diagnostico de la demencia en fase terminal resulta dificil, ya que
se trata de una enfermedad de larga evolucién, con un prondstico variable determinado
fundamentalmente por las complicaciones. Hay pocos estudios y guias sobre el manejo
de los sintomas avanzados en estos pacientes y no hay instrumentos validados, teniendo
en cuenta las dificultades éticas en la investigacion, muy condicionado ademas por el

entorno y el componente social de cada pais'™.

En un estudio que comparaba los sintomas en el ultimo afio de vida en pacientes con
cancer y en pacientes con demencia, se aprecio que los sintomas mas frecuentes en la
demencia fueron confusion mental (83%), incontinencia urinaria (72%), dolor (64%),
humor depresivo (61%), estrefiimiento (59%) y pérdida de apetito (57%)'"°. Los trastornos
en la alimentacién afectan hasta al 45-50% de las demencias severas y condicionan la
desnutricién y deshidratacion propias de esta fase y mayor riesgo de neumonia aspirativa
que constituye la principal causa de muerte'”®'”. Los sintomas neuropsiquiatricos son
frecuentes y suponen un deterioro en la calidad de vida del paciente y sus cuidadores, asi
como un aumento del coste econdmico ya que conllevan el uso de medicacion
psicoactiva y en muchas ocasiones es una causa decisiva para ingresar al paciente en un

|178

centro residencia La frecuente comorbilidad en la demencia ocasiona ingresos

hospitalarios y empeoramiento de los sintomas y ha demostrado ser un marcador

pronéstico independiente de mortalidad®”.

En la tabla 4 se exponen las directrices del Medicare estadounidense para la admisién de

los pacientes con demencia en un programa de cuidados paliativos.
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Tabla 4.- Guias para determinar el ingreso de la demencia en fase paliativa en los hospices

Guias clinicas para determinar el ingreso en los Hospice de EE.UU. en los enfermos con demencia en
fase paliativa

Situacion funcional
Estadio 7 de FAST
Todas las siguientes caracteristicas
* Incapacidad para vestirse sin asistencia
* Incapacidad para bafarse
* Incontinencia urinaria y fecal
* Incapacidad para comunicarse con sentido
* Incapacidad para la deambulacion sin ayuda
Los pacientes definidos con estos criterios pueden vivir mas de dos afios
La supervivencia depende de variables como la incidencia de comorbilidad y de la amplitud del cuidado

Presencia de complicaciones médicas
Presencia de comorbilidad severa que requiera tratamiento médico
Comorbilidad asociada con demencia
* Neumonia por aspiracion
*  Pielonefritis o infeccion del tracto urinario superior
*  Septicemia
e Ulceras por presiéon multiples estadio Ill o IV
*  Fiebre recurrente tras antibioterapia
Disfagia o rechazo de la alimentacién severa, rehusando alimentacion enteral o parenteral
Pacientes con alimentacion enteral, con problemas de nutricion documentada
* Pérdida de peso mayor de 10% en los ultimos 6 meses
e Albumina sérica menor de 2,5 g/dI
Las complicaciones se producen de forma recurrente
La capacidad funcional es fluctuante y dependiente de las descompensaciones

1.4.5.2 Ictus

La Organizacion Mundial de la Salud define el ictus como un sindrome clinico,
presumiblemente de origen vascular, que se caracteriza por el desarrollo rapido de signos
de afectacion neurolégica que duran mas de 24 horas. Supone la segunda causa de
muerte, la primera de invalidez permanente en adultos en nuestro pais y la cuarta causa
de afios de vida perdidos por invalidez'”, de forma que el 90% de los pacientes quedan
con secuelas, el 30% precisan ayuda para las actividades diarias y hasta un 20% no es
capaz de caminar de forma independiente. Los elevados costes sanitarios de esta
enfermedad se estiman en 21.000 euros/ano, representando hasta un 4-5% del gasto
sanitario total'”® tanto por la elevada tasa de complicaciones y comorbilidad, como por los

tratamientos, hospitalizacién y necesidad de apoyo sociosanitario'®’.

La evolucion funcional tras el ictus se establece en tres periodos. Una fase aguda desde
que se inician los sintomas hasta el alta hospitalaria, un periodo subagudo que es el
momento en el que puede manifestarse una mejoria funcional progresiva que abarca
desde de los 3 a los 6 primeros meses y una fase cronica de estabilizacién funcional*®.

Los factores que influyen de forma significativa en la recuperacion funcional son una
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mejor situacion funcional previa al ictus medida mediante la escala de Rankin, una
puntuacion baja en la escala NIHSS en el momento agudo y la ausencia de déficit motor

o sensitivo™®.

Se consideran factores de mal prondstico la edad superior a 70 afios, la dependencia
absoluta para las actividades basicas de la vida diaria, la demencia posterior al ictus con
estadio FAST mayor de 7c y las complicaciones clinicas (desnutricion, disfagia, neumonia
por aspiracion, infecciones urinarias de repeticion, la sepsis, ulceras por presion
refractarias en estadio 3-4, fiebre a pesar de antibioterapia). La mortalidad
intrahospitalaria por ictus se estima en un 8-14% y depende de factores como la edad, la
gravedad del ictus, la presencia de déficit motor, la situacién funcional previa y las

180181 | a mortalidad estimada en funcién de la Escala de

enfermedades asociadas
Rankin, varia desde una mortalidad del 12,5% en pacientes sin ningun sintoma previo
(Rankin previo 0), hasta un 61,9% en pacientes con un Rankin previo mayor de 0. Se

estima que el déficit motor incrementa en 8 veces la probabilidad de morir'®.

1.4.5.3  Otros Procesos Neurolégicos

Otras enfermedades neurodegenerativas como la enfermedad de Parkinson y la
enfermedad de Huntington, la esclerosis lateral amiotréfica y las enfermedades
desmielinizantes primarias como la esclerosis multiple, son susceptibles de precisar
cuidados paliativos en fases avanzadas, siendo no obstante dificil establecer el momento
en que estas enfermedades entran en fase terminal. Los pacientes con enfermedad de
Parkinson terminal, ingresan frecuentemente por patologias cardiovasculares,
infecciosas, pulmonares no infecciosas y raramente por la enfermedad de Parkinson en

182
Sl .

1.5 Prediccion prondstica en las ECA-NO. Escalas e indices pronodsticos

de valoracion.

La evolucion caracteristica de las ECA-NO, con largos periodos que se entremezclan con
procesos intercurrentes, dificulta frecuentemente la identificacién de la fase declive final.
Una prediccidn de supervivencia precisa podria ayudar al médico a ajustar las medidas
diagnosticas y terapéuticas a la expectativa de supervivencia. Por tanto, es necesario

disponer de buenas herramientas prondsticas.
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Habitualmente la investigacion se enfoca en patologias uUnicas, sin embargo la
prevalencia de muchas de estas enfermedades es mayor en personas mayores con
multimorbilidad, lo que impide extrapolar los resultados. Los indices de multimorbilidad
permiten comparar las cohortes de pacientes entre estudios al reducir las enfermedades
de una persona a una puntuacion?'. Es por ello que suelen utilizarse en investigacion y
epidemiologia pero con menos frecuencia en la practica clinica ya que no aportan

13,56,183

informacién util en pacientes concretos Ningun indice es perfecto y deben

aplicarse en funcion de los objetivos'®. Pocos estiman el riesgo de mortalidad al afio de la

hospitalizacién, su valor predictivo positivo en las ECA-NO es bajo®*®

y la mayoria no
discriminan caracteristicas de fragilidad asociada™. El riesgo de mortalidad tiene mayor
relacion con la gravedad que con el numero de trastornos cronicos, y sin embargo, pocos
indices recogen la severidad como hacen otras herramientas mas especificas como
aspectos clinicos en la insuficiencia cardiaca y cuantitativos en la hipertension arterial, la
diabetes y la dislipemia'®'®. Con la integracién de aspectos de la valoracion geriatrica y
nutricionales, los indices de multimorbilidad evolucionaran hacia los indices de

complejidad?®'*2.

Son muchos los indices de multimorbilidad disefados, pero segun los distintos autores, el
indice de Charlson, el Cumulative lliness Rating Scale y su adaptacion CIRS-Geriatrics, el
Geriatric Index of Comorbidity, el Index of Coexisting Diseases y el indice de Kaplan son
validos y reproducibles, para el resto de indices no hay suficientes datos para
recomendar su uso'®. El Cumulative lllness Rating Scale ha sido validado en atencién

primaria’®* y en el medio residencial*®°.

I.5.1 Indice de comorbilidad de Charlson

El indice de Charlson®, es el indice de comorbilidad mas ampliamente estudiado y mas
empleado en los estudios clinicos®’. Incluye 14 enfermedades, principalmente
cardiovasculares (ver Anexo |) que estiman la mortalidad en funcion de la puntuacién, de
forma que los sujetos con una puntuacién de 0 tuvieron una mortalidad del 8% a los 10
afos frente al 59% de aquellos con una puntuacién igual o mayor a 3. En 1994, Charlson
et al publicaron una modificacién, ajustando la puntuacién a la edad de forma que por

cada década por encima de los 40 afios habria que sumar un punto'®’.

Algunos
inconvenientes de este indice son que no considera la severidad de la enfermedad, salvo
en los casos de hepatopatia, diabetes e ictus. Ademas el peso que se atribuye a cada

patologia no se corresponde con la carga real actual de la enfermedad. A la demencia
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solo se le asigna un punto, igual que a la ulcera péptica, mientras que al SIDA cuyo

pronéstico ha cambiado con el tratamiento antirretroviral actual se le asigna 6 puntos™.

1.5.2 Escala de Walter

En el aflo 2001 Walter et al'® desarrollaron y validaron un indice prondstico para estimar
la mortalidad al afio del alta hospitalaria en pacientes mayores. Incluye la valoracion de la
situacion funcional, de la situacion nutricional y de la comorbilidad (ver Anexo [). Se trata
de un indice de muy facil aplicacién en el momento del alta, que se administra en pocos
minutos. No contempla la diferencia entre la situacion funcional previa y la situacion al
alta que también ha demostrado ser un buen marcador prondstico tanto de recuperacion
como de mortalidad. Ademas, la valoracion nutricional se realiza unicamente mediante
las cifras de albumina en pacientes que han sufrido un proceso agudo y una
hospitalizaciéon®.. En 2006, Pérez Bocanegra et al, realizaron un estudio en pacientes
dados de alta de unidades de hospitalizacion de 4 hospitales de Barcelona. Con una
mortalidad al afio del 40,66%, se comprobd la utilidad de la escala Walter para estimar el

pronéstico vital, con superioridad frente a los indices de Barthel y de Charlson®2.

.5.3 Indice PROFUND

En 2007, el Grupo de Paciente Pluripatolégico y Edad Avanzada de la Sociedad
Espafiola de Medicina Interna, desarrolld el indice PROFUND'™® que incluye
caracteristicas demograficas, variables clinicas, parametros analiticos, variables
cognitivas, funcionales, sociofamiliares y asistenciales (ver Anexo |). Este indice permite
predecir la mortalidad al cabo de un afio en pacientes pluripatoldgicos, de forma que con
una puntuacion de 0-2 puntos se estima una mortalidad de 12,1 a 14,6%, con 3-6 puntos
de 21,5 a 31,5%, con 7-10 puntos de 45 a 50% y con 11 0 mas puntos de 61 a 68%.

En 2014 se realizé un estudio, con el objetivo de validar el indice PROFUND en personas
con criterios de paciente pluripatolégico en seguimiento en Atencién Primaria'®. Se
comprobo que el indice PROFUND recalibrado a tres estratos de riesgo tenian un buen
poder discriminativo para estimar la mortalidad en la cohorte de Atencién Primaria,
incluso mejor que el indice de Charlson. En 2013, el grupo de trabajo PLUPAR (Paciente
Pluripatolégico en Aragon) realizé una validacion externa de indice PROFUND mediante

un estudio multicéntrico en hospitales de Aragon™'.
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1.5.4 Criterios de la National Hospice and Palliative Care Organization

En 1996, la National Hospice Organization (NHO) de EE.UU, publicé unos criterios de
facil aplicabilidad, cuyo objetivo era seleccionar los pacientes con ECA-NO, con una
supervivencia esperada menor de 6 meses, a los que se le podia ofrecer asistencia
gratuita en los “Hospices” (centros especializados en cuidados paliativos)’%%**2. En 2001,
Lynn et at adaptaron las guias y las presentaron en dos partes bien diferenciadas, unos
criterios generales de progresion de la enfermedad y desnutriciéon en los ultimos meses, y
unos criterios y parametros especificos de enfermedades no oncoldgicas en fase
avanzada. Para definir que una enfermedad crénica esta en fase terminal, debe cumplir

los criterios generales y al menos un criterio especifico de enfermedad'®®. (ver Anexo 1)

I1.5.5 Palliative Performance Scale (PPS)

194 se elaboré en el

La Escala Funcional Paliativa (Palliative Performance Scale o PPS)
Victoria Hospice Society en 1996 y fue revisada posteriormente en 2001 (Palliative
Performance Scale v2; PPSv2). Es una modificacion del indice de Karnofsky, disefada
para valorar la situacion funcional y progresion de pacientes oncoldgicos en tratamiento
paliativo, con un alto valor predictivo que puede ayudar a estimar la supervivencia,
observandose supervivencias mas cortas en el caso de puntuaciones mas bajas. El
PPSv2 ha mostrado una alta correlacién con el indice de Karnosfky, aunque con una
ligera tendencia a puntuaciones mas elevadas. Consta de 11 categorias descendentes
desde 100% (situacion de normalidad o salud) hasta 0% (muerte), en la que se incluyen
factores como la capacidad de deambulacion, el grado de actividad de la enfermedad, la
capacidad para el autocuidado, el grado y ingesta oral y el nivel de consciencia (ver
Anexo I). A diferencia del indice de Karnofsky, no se utiliza como item el lugar de
dispensacion de cuidados ni la necesidad o no de hospitalizacion. Desde su elaboracion
ha sido ampliamente utilizado y ha demostrado un potente valor predictivo de la

supervivencia en pacientes que estan recibiendo cuidados paliativos oncolégicos®®.

1.5.6 Palliative Prognostic Index (PPI)

Se trata de un indice pronédstico disenado para predecir la supervivencia a las 3 y 6
semanas en pacientes oncologicos mediante la catalogacién de 5 dimensiones clinicas
no oncoespecificas, entre las que se incluye el indice PPS (ver Anexo 1)'*. Se desconoce

su utilidad y los puntos de corte mas ajustados para los pacientes con enfermedades
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médicas crénicas avanzadas. En 2013 se publicé un estudio prospectivo, observacional y
multicéntrico desarrollado en 41 hospitales espafioles con el objetivo de determinar el
poder discriminativo de la escala PPl en pacientes con ECA-NO para predecir la
mortalidad en los 6 meses siguientes y adaptarlo a estos pacientes. Efectivamente,
mostré un aceptable poder discriminativo aplicado a pacientes no oncoldgicos, pudiendo
obtener 4 estratos de riesgo de fallecer a los 6 meses claramente diferenciados
(oscilando entre el 13% en aquellos pacientes con puntuacién 0 y el 68% en aquellos con

puntuaciones de 10 o mas puntos)'?’.

I1.5.7 Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG)

Fue disenado en 1982 por el Eastern Cooperative Oncologic Group (ECOG) de Estados
Unidos y validado por la OMS. Es una escala sencilla de aplicar, validada para pacientes
con cualquier tipo de neoplasia y en cualquier fase de enfermedad. Su principal funcional
es objetivar el resultado del tratamiento teniendo en cuenta la calidad de vida del
paciente. La escala se puntia de 0 a 4 puntos en funcion del grado de actividad del

198
(

paciente =" (ver Anexo ).

1.5.8 Indice PALIAR

El indice PALIAR fue desarrollado por el grupo de trabajo de Paciente Pluripatologico y
Edad Avanzada de la Sociedad Espafola de Medicina Interna, para establecer un
pronostico a los 6 meses en las ECA-NO. Incluye variables demograficas, clinicas y
analiticas? (tabla 5). Demostré una buena capacidad discriminativa y establecié 4 grupos
de riesgo segun la puntuacion: riesgo bajo (0 puntos) con una mortalidad de 20-21,4%,
riesgo intermedio (3-3,5 puntos) con una mortalidad de 30,5-33%, riesgo alto (6-7 puntos)
con una mortalidad de 43-46,5 % y riesgo muy alto (mayor o igual de 7,5 puntos) con una
mortalidad de 61-67%.

Tabla 5.- Indice PALIAR

Variable Puntos
Edad = 85 afios 3
Disnea grado IV NYHA o grado 4 MRC 3,5
Anorexia 3,5
Ulceras de Decubito 3
ECOG =3 4
Albumina < 2,5 g/dI 4
PUNTUACION TOTAL (de 0 a 21,5)
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1.5.9 Otros instrumentos

Otros instrumentos propuestos recientemente son el Prognostic Indicator Guidance'®

desarrollado por el Gold Standars Framework del Reino Unido, el Supportive and
Palliative Care Indicators Tool*® desarrollado por el sistema sanitario escoces, y el
NECPAL CCOMS-ICO® desarrollado a partir de los previos para adaptarlo a la poblacién

espanola.
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1.1 Justificacion

El indice PALIAR fue desarrollado en un estudio multicéntrico espanol con participacion de 41
Hospitales, entre ellos un hospital de Aragén?. Ha demostrado validez superior a los criterios
de la NHO en la estimacién del prondstico vital en pacientes con ECA-NO. Asimismo,
estratifica de manera fiable a los pacientes en grupos con distinto riesgo de mortalidad en los 6

meses siguientes al alta hospitalaria.

La comprobacion de su utilidad en la poblacién de pacientes ingresados en los servicios de
Medicina Interna de Aragdn, permitiria su aplicacién, contando con una herramienta mas para
establecer el pronéstico en los pacientes con ECA-NO. Dado que la edad media de la
poblacion aragonesa es superior a la media nacional®®' y que el perfil de morbilidad en Aragén

191

puede ser diferente’™’, es conveniente validar especificamente la utilidad del indice PALIAR

en la poblacién aragonesa para comprobar su aplicabilidad.

.2 Hipétesis de trabajo

El indice PALIAR aplicado a los pacientes con enfermedades crénicas no oncoldgicas
avanzadas ingresados en los hospitales de Aragén, es util para estimar la mortalidad en los 6

meses siguientes al alta en esta poblacién.

1.3  Objetivos

I.3.1 Objetivo principal

Comprobar en nuestro medio la utilidad prondstica del indice PALIAR, analizando su
aplicabilidad a pacientes con las principales ECA-NO (insuficiencia cardiaca, insuficiencia

respiratoria, insuficiencia renal, insuficiencia hepatica y enfermedades neurolégicas).
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1.3.2 Objetivos secundarios

Describir las caracteristicas de los pacientes con ECA-NO en Aragon.

Estudio comparativo de la validez del indice PALIAR y las escalas de valoracion clinica
y funcional (Criterios de pluripatologia, indice PROFUND, indice de Charlson y escala
de Walter, indice de Barthel, Palliative Pronostic Index, Palliative Performance Scale y
ECOG-PS) para estimar el prondstico de vida a los 6 meses del alta en pacientes con
ECA-NO.

Estudiar los factores asociados a la variabilidad pronéstica del indice PALIAR (sexo,
tipo de hospital, lugar de residencia, enfermedad de inclusion, criterios de paciente
pluripatolégico, criterios de enfermedad terminal).

Conocer cual de estos instrumentos posee una fiabilidad mayor para establecer el

prondstico vital a los 6 meses del alta.
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1.1 Diseino del estudio

Estudio observacional, de cohortes, multicéntrico y prospectivo con seguimiento a los 6 meses

de inclusion.

.2 Ambito del estudio

Servicios de Medicina Interna de los hospitales de la Comunidad Auténoma de Aragon.

1.3 Poblacion a estudio

La poblacién de estudio correspondié a pacientes ingresados en Servicios de Medicina Interna

de hospitales de Aragén con ECA-NO.

I11.3.1 Criterios de inclusion

Dado que el objetivo principal del estudio fue aplicar el indice PALIAR en los pacientes
ingresados en los Servicios de Medicina Interna de los hospitales de Aragon, se siguieron los

criterios de inclusién y exclusion de dicho estudio.

Se deben cumplir los 4 criterios de inclusién

1. Mayoria de edad legal (18 afos cumplidos 0 mas)

2. Presentar alguna(s) de la(s) siguientes insuficiencias cronicas no reversibles de érgano,
independientemente de la causa primigenia que las origind, en estadio evolucionado:

- Insuficiencia cardiaca con disnea basal lll o IV de la NYHA

- Insuficiencia respiratoria crénica con disnea basal mayor o igual a 3 de la MRC y/o
Saturacién de oxigeno <90% y/o oxigenoterapia domiciliaria

- Insuficiencia renal crénica en estadio 4 6 5 (filtrado glomerular<30mL/min segun la
formula de Cockckoft-Gault), o bien creatininemias basales 23 mg/dL).

- Hepatopatia crénica con datos clinicos, analiticos, endoscépicos o ecograficos de
hipertension portal y/o insuficiencia hepatocelular (puntuacién en la escala de Child-
Pugh > 7).

- Enfermedad neurolégica cronica con deterioro cognitivo establecido (Pfeiffer con 7
0 mas errores) y/o deterioro funcional para las actividades basicas de la vida diaria

establecido (indice de Barthel < 60 puntos).
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3. Ingreso hospitalario en un Servicio de Medicina Interna de los hospitales de Aragon

4. Firma del consentimiento informado para participar en el estudio

I11.3.2 Criterios de exclusion

La presencia de cualquiera de ellos excluye al paciente

.4

1. Menor de edad (menores de 18 anos).

2. Presencia de enfermedad neoplasica ACTIVA salvo adenocarcinoma de préstata
localizado en tratamiento hormonal y carcinoma basocelular-espinocelular cutaneo.
Inclusion en lista activa de trasplante cardiaco, hepatico y/o renal.

Previsidén de entrada en programa cronico de depuracién extrarrenal.

Situacion clinica de agonia al ingreso hospitalario (se prevé el fallecimiento en las
préximas 24 horas).

Fallecimiento durante el ingreso.

No firma el consentimiento informado.

Periodo de inclusion

El estudio se realizé con un periodo de inclusion previsto de 6 meses, entre el 1 Julio y el 31

de diciembre de 2014. La fecha de inclusién en el estudio correspondié a la fecha de alta

hospitalaria.

.5

Investigadores

Noelia Goémez Aguirre (Hospital Universitario Miguel Servet y Hospital Ernest Lluch
Martin)

Jesus Diez Manglano (Hospital Royo Villanova)

Alfonso Garcia Aranda (Hospital Universitario Miguel Servet)
Begona de Escalante Yanglela (Hospital Clinico Universitario)
Borja Gracia Tello (Hospital Clinico Universitario)

Carmen Bueno Castel (Hospital Universitario Miguel Servet)
Carolina Clemente Sarasa (Hospital Royo Villanova)

Daniel Fuertes Ruiz (Hospital Royo Villanova)

Esperanza Bejarano Tello (Hospital Royo Villanova)

Esther Artajona Rodrigo (Hospital Universitario Miguel Servet)
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- Eulalia Munilla Lépez (Hospital Royo Villanova)

- Jorge Rubio Gracia (Hospital Clinico Universitario)

- José Luis Cabrerizo Garcia (Hospital General de la Defensa de Zaragoza)
- Maria Pilar Lamban Aranda (Hospital Royo Villanova)

- Sandra Yague Vallejo (Hospital General de la Defensa de Zaragoza)

.6 Mediciones y procedimientos

Se realizé una entrevista estructurada, mediante encuesta dirigida a los pacientes incluidos en
el estudio, previa entrega y firma de consentimiento informado por el paciente, o a su cuidador
principal en caso de deterioro cognitivo, sensorial o afasia que impidieran la comunicacion. La
encuesta valoré la situacion funcional basal, clinica y comorbilidad del paciente previamente al
ingreso, mediante las escalas resefiadas a continuacion. El registro de datos clinicos,
analiticos, enfermedades, comorbilidad, asi como criterios de paciente pluripatolégico y de
enfermedad en fase terminal, se obtuvieron mediante la revision de la historia clinica al ingreso
y al alta. La inclusion de datos se hizo en papel o en una base de datos informatica disenada
para el estudio, y de acuerdo con la legislaciéon actual vigente sobre proteccién de datos

personales.

1ll.6.1 Variables sociodemograficas

Se incluyeron los datos de filiacidon del paciente, edad (fecha de nacimiento), sexo y fecha de
inclusién en el estudio, correspondiente a la fecha de alta hospitalaria. Se registré la
procedencia del paciente (hospital en el que desarrolld el ingreso). Se registré el lugar de
residencia habitual previo al ingreso hospitalario (domicilio o institucién) y si el paciente en
domicilio vivia s6lo o acompafiado. Se incluyeron los datos antropométricos de peso, talla e
indice de masa corporal. Se consideré diagndstico de obesidad con un indice de masa

corporal mayor a 30 y caquexia con un indice de masa corporal inferior a 20.

I11.6.2 Cuestionario de calidad de vida

Se solicitd a los pacientes mediante dos preguntas su impresion subjetiva de como era su
calidad de vida. Se pregunté si consideraban que su calidad de vida era mala, regular, buena,

muy buena o excelente. Se asigné a cada respuesta un valor numérico (mala=1, regular=2,
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buena=3, muy buena=4, excelente=5). Asimismo se interrogd sobre si tenian sentimiento de

soledad con una respuesta dicotémica (si 0 no).

111.6.3 Comorbilidad

Se registraron mediante revision de la historia clinica del paciente las enfermedades y
diagnosticos antecedentes del paciente dentro de un grupo de enfermedades mas prevalentes,
clasificadas en enfermedades cardiovasculares, neumoldgicas, nefrolégicas y autoinmunes,
digestivas, neuropsiquiatricas, endocrino-metabdlicas, hematoldgicas y osteoarticulares. Para
cuantificar la comorbilidad en la poblacién estudiada se utilizé el indice de Charlson'®, del que
se registré tanto su puntuacion basal como el indice de Charlson ajustado por edad'®. Para

definir la presencia de pluripatologia se utilizaron los criterios de la Junta de Andalucia®.

I11.6.4 Otras variables clinicas

De las posibles ECA-NO registradas que podia padecer cada paciente, se considerd la de
mayor gravedad como aquella que motivaba la inclusién en el estudio. Se registraron algunos
de los sintomas mas frecuentes en la patologia avanzada que fueron los siguientes: disnea de
reposo, edemas, ingesta oral (normal, moderada o severamente reducida), insomnio, dolor
cronico (cuantificacion mediante escala visual analégica de 0 a 10), ulceras por presion
(cuantificacion del estadio de las Ulceras por presion de | a IV (ver Anexo Il), anorexia, astenia,

nauseas o vomitos, diarrea, estrefiimiento, ceguera, hipoacusia.

La situacién cognitiva se midié mediante el cuestionario de Pfeiffer (Anexo 1)?°2. Se consideré
que existia deterioro cognitivo a partir de una puntuacion de 3 puntos y como criterio de
inclusién de enfermedad neuroldgica una puntuacion en el cuestionario de Pfeiffer de 7 puntos
0 mas. Se clasificé el grado de deterioro cognitivo segun la puntuacién de forma que se
considerd un deterioro cognitivo grave 8-10 puntos, moderado 5-7 puntos, leve 3-4 puntos y

sin deterioro cognitivo 0-2 puntos.

Se midié la intensidad de la disnea en los pacientes con insuficiencia cardiaca mediante la
clasificacién de la New York Heart Association (Clases | a IV, donde el grado de mayor
severidad es la clase IV en la que aparece disnea en reposo) (ver Anexo Il) y en los pacientes

con enfermedad pulmonar mediante la escala Medical Research Council (grados de 0 a 4, en
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)203

el que en el grado 4 aparece disnea con minimas actividades)“™" (ver Anexo Il). Asimismo se

definié el grado de cirrosis mediante la escala de Child-Pugh?®#2%(

ver Anexo ).
Se revis6 el numero de farmacos y comprimidos prescritos al dia. Se consideraron

polimedicados aquellos pacientes que tomaban 5 6 mas farmacos al dia.

I11.6.5 Variables analiticas

Se revisaron las variables analiticas durante el ingreso: actividad de protrombina, bilirrubina
(mg/dl), creatinina (mg/dl), albumina (g/dl) y hemoglobina (g/dl). Se consider6 como
hipoalbuminemia severa las cifras de albumina igual o menores de 2,5 g/dl. Se considero el
diagnostico de anemia siguiendo los criterios de la OMS (menor de 12 g/dl en mujeres y menor

de 13 g/dl en varones).

1l.L6.6 Grado funcional y dependencia para las actividades basicas

Se exploro el grado funcional y dependencia de los pacientes para las actividades basicas de
la vida diaria mediante el indice de Barthel que valora la capacidad en 10 areas: alimentacion,
bano, vestido, aseo, deposiciones, micciéon, uso de retrete, transferencias, deambular, subir y
bajar escaleras*®. La puntuacion tiene un rango de 0 a 100, donde la puntuacién mas elevada
corresponde al grado de independencia en las actividades basicas. Se consider6 que el
paciente era dependiente con una puntuacién inferior a 60 puntos. Asimismo, se estratificé la
puntuacion del indice de Barthel en grados de dependencia de forma que la puntuacién menor
0 igual de 20 correspondid a un grado de dependencia total, dependencia grave con una
puntuacién de 20-35, dependencia moderada con una puntuacién de 40-55, dependencia leve
con una puntuaciéon mayor de 60 e independiente puntuacion de 100. Se considerdé que el
paciente precisaba cuidador principal cuando la puntuacién en el indice de Barthel era menor
de 60 puntos y/o puntuacion en el cuestionario de Pfeiffer era mayor de 5 puntos. Se registro si
el paciente tenia cuidador o no, asi como la relacidén con el cuidador si se trataba del conyuge

u otro cuidador distinto.
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lll.L6.7 Escalas e indices pronodsticos

En el presente trabajo se cumplimentaron el indice PALIAR, el indice PROFUND, la escala de
Walter, el Palliative Performance Scale, el Palliative Prognostic Index, la escala ECOG
Performance Status y se comprobd el cumplimiento o no de los criterios de enfermedad

terminal no oncolégica de la NHO.

El Indice PALIAR® estima el riesgo de muerte en los préximos 6 meses. Valora 5 items: edad
mayor o igual de 85 afnos, disnea grado IV de NYHA o mMRC, anorexia, presencia de ulceras
por presion, ECOG mayor o igual de 3, albiumina menor de 2,5 g/dl (tabla 5). La puntuacion
oscila entre 0 y 21 puntos y cuanto mayor es la puntuaciéon mayor es el riesgo de muerte. Se

estratifica en 4 categorias: 0 puntos, 3-3,5 puntos, 4-7 puntos y 7,5.

El indice PROFUND"®, estima una puntuacién de 0 a 30 mediante 9 variables de tipo
demografico (edad mayor o igual a 85 afios), clinico (neoplasia activa, demencia, disnea grado
Il o IV de la NYHA o mMRC, delirium), analitico (hemoglobina menor de 10 g/dl), funcional
(indice de Barthel menor de 60 puntos), social (ausencia de cuidador o diferente al conyuge) o
asistencial (4 6 mas ingresos en los ultimos 12 meses) . Mide el pronéstico de vida estimado al
afo de alta, estratificandose en 4 niveles de riesgo: bajo (0-2 puntos), intermedio (3-6 puntos),

alto (7-10 puntos) y muy alto (11-30 puntos) (ver Anexo I).

La escala de Walter'® registra una puntuacién maxima de 20 puntos, que se estima mediante
los items: sexo masculino, grado de dependencia para las actividades basicas de la vida
diaria, insuficiencia cardiaca, cancer, niveles de creatinina y albumina (ver Anexo I).

La Palliative Performance Scale'®

consta de 11 categorias descendentes desde 100%
(situacion de normalidad o salud) hasta 0% (muerte), en la que se incluyen factores como la
capacidad de deambulacién, el grado de actividad de la enfermedad, la capacidad para el

autocuidado, el grado y ingesta oral y el nivel de consciencia (ver Anexo ).
El Palliative Prognostic Index'®, consta de 5 variables, entre las que se encuentra el Palliative
Prognostic Scale, ademas del grado de ingesta oral, la presencia de edemas, disnea de

reposo y delirium y puntda un maximo de 15 puntos (ver Anexo I).

Los criterios de enfermedad terminal no oncoldgica de la NHO?®, constan de unos criterios

generales de progresion de la enfermedad basal y unos criterios especificos de enfermedad
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avanzada concretos para cada insuficiencia organica (cardiaca, respiratoria, renal, hepatica) y
para la enfermedad neuroldgica crénica avanzada. Para considerar una enfermedad avanzada

en fase terminal, deben cumplirse tanto los criterios generales como los especificos (ver Anexo

).

El ECOG Performance Status'®®, consta de 5 categorias en funcién del grado de
sintomatologia que manifiesta el paciente desde 0 en el que el paciente esta asintomatico y
puede realizar las actividades que realizaba antes del diagndstico de la enfermedad, hasta 4

en la que el paciente esta postrado en la cama (ver Anexo I).

111.6.8 Variables asistenciales

Se revisO en la historia clinica del paciente, recogiendo el nimero de ingresos hospitalarios,
que tuvieron lugar en los ultimos 3 y 12 meses previos al ingreso en que se realizo la inclusion

en el estudio.

lll.L7 Periodo de seguimiento

Se realizé un seguimiento de 6 meses tras el alta hospitalaria. Se recogié como variable
principal en el seguimiento si el paciente habia fallecido o no, la fecha del fallecimiento y el
lugar y diagnéstico de fallecimiento si estaban disponibles. El seguimiento se realizé en
consulta, por teléfono o revision de la historia clinica y en aquellos casos en los no se pudo
obtener informacion, se consultd este dato en el Indice Nacional de Defunciones

(http://www.msssi.gob.es/estadEstudios/estadisticas/estadisticas/estMinisterio/IND_TipoDifusion)

Como variables asistenciales se registré el nUmero de ingresos y la asistencia en urgencias

hospitalarias durante este periodo.

.8 Metodologia estadistica

Las variables cualitativas se expresaron como frecuencia absoluta (n) y porcentaje (%) y las
cuantitativas como media y desviacion estandar (DE) en caso de distribucion normal. La
normalidad se comprobd con el test de Kolmogorov-Smirnov. En aquellas variables que no

cumplian los criterios de normalidad se presentd la mediana como medida de tendencia central
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y el rango intercuartilico como medida de dispersion. La comparacion de variables cualitativas
se realizé con la prueba de chi cuadrado con la correccion de Yates y el test exacto de Fisher
cuando fue necesario. La comparacion de las variables cuantitativas se realizé con la prueba t
de Student si las variables seguian una distribuciéon normal y con la prueba de Mann-Whitney
en caso contrario. Para las comparaciones multiples se utilizé la técnica de ANOVA y el test de

Bonferroni. La correlacion entre variables se estudioé con el test de correlacion de Pearson.

Para valorar la asociacion de las distintas variables con la mortalidad se utilizo el test de
regresion logistica. Con las variables asociadas en el analisis univariante con una p < 0,1 se
construyd un modelo multivariante. Los estudios de supervivencia se realizaron con un test de
regresion proporcional de Cox y con las tablas de Kaplan-Meier. La rentabilidad pronéstica de
las diferentes escalas se valoré con las curvas COR analizando el valor del Area Bajo la Curva
(estadistico C) con su grado de significacion estadistica asintética y el intervalo de confianza
del 95%. La variable principal del estudio fue la utilidad del indice PALIAR y otras escalas
prondsticas para predecir la mortalidad, que se evalu6 mediante el area bajo la curva y el

estadistico C.

Para la validacion del indice PALIAR se compararon los datos de este estudio con los datos
del proyecto PALIAR. Para ello se utilizé la base de datos original de dicho proyecto que fue
facilitada por sus investigadores. En la comparacion de proporciones entre este estudio y los
datos del proyecto PALIAR, se utilizé el test Z de Wilcoxon. Para analizar la utilidad prondstica
de algunas variables cuantitativas, se agruparon por cuartiles (o por grupos de valores en
funcion de puntos de corte determinados en la bibliografia). Los puntos de corte de mayor
capacidad predictora del evento final (fallecimiento del paciente en los 6 meses posteriores al
alta) se obtuvieron por el método del “Youden maximo”, siendo éste el resultado de calcular
sensibilidad + especificidad — 1, en los distintos puntos de las curvas COR. Para valorar la
relacion entre la impresion subjetiva del paciente y la mortalidad, aquella se agrupé en regular-

mala y buena-muy buena.
Todos los analisis se basaron en la hipotesis bilateral y se acepté un nivel de significacion

estadistica inferior a 0,05, es decir un nivel de confianza del 95%. El analisis de los datos se

realizé con el programa estadistico SPSS-22.0.
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.9 Aspectos éticos

El protocolo del estudio fue aprobado por el Comité Etico de Investigacién Clinica de Aragén el
dia 25 de Junio de 2014. El estudio se realizé de acuerdo con los principios de la Declaracion
de Helsinki, que puede obtenerse en la pagina web de la Asociacion Médica Mundial en
http://www.wma.net/es/30publications/10policies/b3/index.html. De acuerdo con las normas
internacionales relativas a la realizacién de estudios epidemioldgicos recogidas en las
Internacional Guidelines for Ethical Review of Epidemiological Studies (Council for the
Internacional Organizations of Medical Sciences, Ginebra 1991) y las recomendaciones de la
Sociedad Espanola de Epidemiologia sobre la revisién de aspectos éticos de la investigacion
epidemiolégica, este tipo de estudios debe, excepto en ciertos casos especificos, someterse a

revision por un comité independiente.

Los pacientes incluidos en el estudio no fueron sometidos a ninguna intervencién experimental
y por tanto, su participacion en el mismo no presentd ningun riesgo. El estudio se desarrollé
dentro de la practica médica habitual y, dado que se tratdé de una encuesta que recogioé datos
de la historia clinica, no impuso restricciones al médico participante, ni influyd en su praxis

normal.

A los posibles candidatos a inclusién en el estudio, se les explicé el objetivo del estudio y la
razén de los cuestionarios realizados. Se solicitd la firma del consentimiento para poder
proceder a la inclusion en el estudio y el seguimiento (ver Anexo lll). Este documento se

recogié por duplicado, entregando una copia al paciente y custodiando otra el investigador.

Toda la informacién referente a la identidad de los pacientes fue considerada confidencial a
todos los efectos. La identidad de los pacientes no fue revelada ni divulgada, exceptuando
cuando fue necesario para su tratamiento, seguimiento o seguridad. Asimismo, se sigui6 lo
establecido en la Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre de Proteccion de Datos de

Caracter Personal.

Cada investigador adjudic6 a cada paciente incluido un cédigo de identificacion unico
disociado de sus datos personales. Este codigo consistié en tres letras que identificaban al
investigador y un numero correlativo (por ejemplo AAA001, AAA002, etc) y fue recogido en la
ficha de datos. Simultaneamente cada investigador reflejo en un fichero personal el codigo de

identificacion de los pacientes y sus datos personales. Esta informacién era exclusivamente
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conocida por el investigador que incluyé al paciente, de forma que soélo el investigador que

incluyo al paciente conocia sus datos de filiacion.

l1.10 Financiacion

El estudio no fue financiado. Su realizacién se incluyé dentro de la practica médica habitual y
no supuso la realizacidon de pruebas diagnésticas ni terapéuticas no habituales en estos
pacientes. De la realizacion del estudio no se generaron gastos adicionales en la atencién de

los pacientes.
En los Anexos |, II, Il y IV se incluyen el protocolo del estudio con el cuaderno de recogida de

datos, el documento de consentimiento informado y la aprobacién por el Comité Etico de

Investigacién Clinica de Aragon.
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IV.1 Caracteristicas de los pacientes del estudio

IV.1.1 Distribucion por hospitales

En el estudio, se incluyeron un total de 295 pacientes. De ellos 198 (67,1%) procedian de un

hospital regional de referencia y el resto de otros hospitales (tabla 6).

Tabla 6.- Distribucién de la muestra por hospitales

Hospital Casos incluidos n (%)

Hospital Universitario Miguel Servet 158 (53,6)
Hospital Clinico Universitario 40 (13,6)
Hospital Royo Villanova 45 (15,3)
Hospital Ernest Lluch Martin 39 (13,2)
Hospital General de la Defensa de Zaragoza 13 (4,4)

Total 295 (100)

Los datos se expresan en valor absoluto (porcentaje)

IV.1.2 Caracteristicas sociodemograficas

IV.1.2.1 Edad y sexo

Los pacientes incluidos en el estudio, tenian una edad media de 82,7 (8,6 afos), con una edad
minima de 41 afios y maxima de 104 afos. Mas de la mitad tenian entre 81 y 90 afios, en total

167 (56,6%) pacientes. La distribucién por grupos de edad se representa en la Figura 14.

Figura 14.- Distribucion de la muestra por grupos de edad

50 56,6%
0
40% 28,1%
20% ‘ ‘ : : 14,5%
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<65 66-80 81-90 > 90
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Un total de 148 (50,2%) fueron mujeres. La edad de las mujeres fue superior a la de los
varones [84,5 (8,1) vs 81,0 (8,8) anos (p< 0,001)]. Los varones predominaban entre los

pacientes menores de 75 afos y las mujeres entre los mayores de esa edad (Figura 15)

Figura 15.- Distribucion de la muestra por grupos de edad y sexo

100%
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60% - 1T I Varones
40%
20%

0%
<65 65-69 70-74 75-79 80-84 85-89 90-94 =295

Mujeres

1V.1.2.2 Residencia habitual

Unicamente 17 (5,8%) pacientes vivian solos. Los pacientes del grupo de edad de 80 a 84
afos son los que con mayor frecuencia vivian solos. En cuanto al lugar de residencia, 189
(64,1%) pacientes vivian en domicilio frente a 106 (35,9%) que vivian en institucién. Los
pacientes que vivian en residencia eran de mayor edad [84,4 (8,3) vs 81,8 (8,7); p=0,012] y

con mayor frecuencia mujeres (64,1% vs 42,3%; p<0,001).

Las caracteristicas generales de los pacientes incluidos se presentan en la tabla 7.
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Tabla 7.- Caracteristicas generales de la muestra

Descripcion de la muestra

Edad * 82,7 (8,6)
Sexo

Varoén 147 (49,8)

Mujer 148 (50,2)
Hospital de referencia

Regional de referencia 198 (67,1)

Otro 97 (32,9)
Enfermedad de inclusién

Neurologico 145 (49,2)

Cardiaco 51 (17,3)

Respiratorio 52 (17,6)

Renal 35 (11,9)

Hepatico 12 (4,1)
Vivienda

Domicilio 189 (64,1)

Institucion 106 (35,9)
Vive sélo 17 (5,8)
Precisa cuidador 207 (70,2)
Tiene cuidador 267(90,5)
Relacion con el cuidador

Cényuge 44 (21,4)

Otros 162 (78,6)
Pacientes pluripatoldgicos 214 (72,5)
Indice de Barthel * 39,3 (36,5)
Cuestionario de Pfeiffer * 5,5 (4,0)
Ingresos ultimos 3 meses * 1,4 (0,7)
Ingresos ultimos 12 meses * 2,1(1,5)
n° de farmacos al dia * 8,5(3,7)
n° de comprimidos al dia * 10,7 (5,0)
Los datos se expresan en valor absoluto (porcentaje) y * media (desviacién estandar)

IV.1.3 Grupos de pacientes: principal enfermedad crénica avanzada no neoplasica

La distribucion de nuestros 295 pacientes en funcion de su principal ECA-NO que motivd su

inclusién en el presente estudio se representa en la figura 16.

Figura 16.- Distribucion de la muestra por enfermedades de inclusién

11,9% = Neurolégico
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En la tabla 8 se muestran las caracteristicas de muestra segun las enfermedades de inclusién

y en la tabla 9 el lugar de residencia segun las enfermedades de inclusion.

Tabla 8.- Caracteristicas de la muestra segtin la enfermedad de inclusién

Neuroldgica | Cardiaca | Respiratoria Renal Hepatica o]
(145) (n=51) (n=52) (35) (12)
Edad * 84,2 (8,0) 83,7 (5,2) 81,5 (8,9) 81,7 (8,1) | 68,7 (14,7) | < 0,001
Sexo
Varén 73 (50,3) 24 (47,1) 29 (55,8) 15 (42,9) 6 (50,0) 0.611
Mujer 72 (49,7) 27 (52,9) 23 (44,2) 20 (57,1) 6 (50,0)
Vivienda
Domicilio 70 (48,3) 38 (74,5) 44 (84,6) 28 (80,0) 9 (75,0) <0,001
Residencia 75 (51,7) 13 (25,5) 8 (15,4) 7 (20.0) 3(25,0)
Los datos se expresan en valor absoluto (porcentaje) y * media (desviacién estandar)

La edad media de los pacientes con enfermedad hepatica como criterio de inclusién fue menor

(p<0,001). En el resto de los grupos la edad era muy similar.

Tabla 9.- Distribucion de las enfermedades de inclusion segun el lugar de residencia

Enfermedad de inclusiéon | Domicilio | Institucion

(n=189) (n=106)
Neuroldégico 70 (37,0) 75 (70,8)
Cardiaco 38 (20,1) 13 (12,3)
Respiratorio 44 (23,3) 8 (7,5)
Renal 28 (14,8) 7 (6,6)
Hepatico 9(4,8) 3(2,8)
Los datos se expresan en valor absoluto (porcentaje)
p < 0,001

Un total de 51 (17,3%) pacientes presentaba mas de una ECA-NO de las consideradas como
de inclusidn pero ningun paciente tenia mas de dos ECA-NO simultaneamente. La enfermedad
neuroldgica fue la que menos se asocié a una segunda ECA-NO vy la insuficiencia cardiaca y la
renal las que mas. La enfermedad hepatica no se asocié a ninguna otra ECA-NO. En la tabla

10 se presentan las frecuencias de cada ECA-NO diferentes a la enfermedad de inclusion.
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Tabla 10.- Frecuencias de ECA-NO diferentes a la enfermedad de inclusién

ECA-NO diferentes a la enfermedad de inclusion | Frecuencia
Neurolodgico 19 (6,4)
Cardiaca 10 (3,4)
Respiratoria 14 (4,7)
Renal 6 (2,0)
Hepatica 2(0,7)
Los datos se expresan en valor absoluto (porcentaje)

IV.1.3.1 ECA-NO neurolégica

La enfermedad neuroldgica fue la ECA-NO mas frecuente. Estaba presente en 182 (61,7%) de
los pacientes y predominaba el deterioro cognitivo (46,1% de los pacientes). Fue el principal
criterio de inclusion en 145 (49,2%) pacientes. Los pacientes que tenian enfermedad
neurolégica avanzada como criterio principal vivian con mayor frecuencia en residencia, el

resto de los grupos procedian con mayor frecuencia de domicilio (p < 0,001).

IV.1.3.2 ECA-NO cardiaca

Un total de 119 (40,3%) pacientes con ECA-NO, tenian insuficiencia cardiaca. De ellos 49
(41,2%) estaban en clase funcional | de la NYHA, 6 (5%) en clase Il, 38 (31,9%) en clase lll y
26 (21,8%) en clase V. La insuficiencia cardiaca fue la ECA-NO que motivo la inclusion en el

estudio de 51 (17,3%) pacientes.

IV.1.3.3 ECA-NO respiratoria

De la cohorte global de pacientes 96 (32,5%) tenian enfermedad respiratoria crénica. Segun la
escala de la mMRC 33 pacientes (34%) se encontraban en grado 0-1, 3 (3,1%) pacientes en
grado 2, 42 (43,8%) pacientes en grado 3 y 18 (18,8%) pacientes en grado 4. Utilizaban
tratamiento crénico con oxigeno domiciliario 31 (10,9%) pacientes. Globalmente, la

insuficiencia respiratoria fue la ECA-NO que motivé la inclusion de 52 (17,6%) pacientes.
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1V.1.3.4 ECA-NO renal

Tenian insuficiencia renal moderada o severa 94 (31,9%) de los pacientes con ECA-NO
incluidos en el estudio. El valor medio de la creatinina fue de 1,4 (1,0) mg/dl en la muestra
total. La insuficiencia renal fue la ECA-NO que motivé la inclusion en el presente estudio en 35

(11,9%) pacientes.

IV.1.3.5 ECA-NO hepatica

Sélo 12 (4,1%) pacientes fueron incluidos en el estudio por enfermedad hepatica avanzada.

IV.1.4 Comorbilidad

1V.1.4.1 Indice de comorbilidad de Charlson

La media del indice de Charlson fue de 2,9 (1,6) en la muestra total y la media del indice de
Charlson ajustado por edad de 7,2 (1,6). Los varones puntuaban mas en el indice de Charlson
[3,2 (1,6) vs 2,7 (1,5); p=0,005] pero no hubo diferencias en la puntuaciéon en el indice de

Charlson ajustado por edad.

Se incluyeron 3 pacientes con antecedente de neoplasia de préstata que no suponia un criterio
de exclusion. No estan reflejados los items metastasis, leucemias y linfomas que si eran
criterios de exclusion en el estudio. No hubo ningun caso de SIDA. En la tabla 11 se presentan

las frecuencias de las enfermedades contempladas en el indice de comorbilidad de Charlson.
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Tabla 11.- Frecuencias de las enfermedades incluidas en el indice de Charlson

Enfermedades Frecuencia
Infarto de miocardio 66 (22,4)
Insuficiencia cardiaca 119 (40,3)
Enfermedad arterial periférica 13 (4,4)
Enfermedad cerebrovascular 62 (21,0)
Hemiplejia 16 (5,4)
Demencia 132 (44,7)
Enfermedad pulmonar obstructiva crénica 71 (24,1)
Enfermedad del tejido conectivo 8 (2,7)
Ulcus péptico 14 (4,7)
Hepatopatia cronica leve 5(1,7)
Hepatopatia crénica moderada o severa 13 (4,4)
Diabetes sin lesion de 6rganos diana 91 (30,8)
Diabetes con lesion de 6rganos diana 21 (7,1)
Insuficiencia renal crénica 94 (31,9)
Neoplasia 3 (1,0)

Los datos se expresan en valor absoluto (porcentaje)

En la tabla 12 se muestran las puntuaciones en el indice de Charlson por enfermedad de
inclusion. La puntuacion en el indice de comorbilidad de Charlson fue menor en los pacientes

que fueron incluidos en estudio por enfermedad neurolégica; p<0,001.

Tabla 12.- Puntuaciones en el indice de Charlson por enfermedad de inclusiéon

Neurolégica | Cardiaca | Respiratoria | Renal Hepatica o]
Indice de Charlson 2,7 (1,5) 2,8 (1,3) 2,9 (1,6) 3,8(1,9) | 4,1(1,4) | <0,001

Los datos se expresan en media (desviacién estandar)

El indice de Charlson se correlacion6 inversamente con la edad (r=-0,200, p=0,001) y con la
puntuacion en el cuestionario de Pfeiffer (r=-0,130, p=0,026) y directamente con los ingresos
en el ultimo afio (r=0,170, p=0,003).

IV.1.4.2 Principales comorbilidades

Las frecuencias de las comorbilidades agrupadas por categorias se presentan en la tabla 13.
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RESULTADOS

Categorias de comorbilidad

Comorbilidad

Frecuencia (%)

Comorbilidad cardiovascular Hipertension arterial 207 (70,2)
Insuficiencia cardiaca 119 (40,3)
Fibrilacion auricular 103 (34,9)
Dislipemia 99 (33,6)
Cardiopatia isquémica 66 (22,4)
Hipertensién pulmonar 34 (11,5)
Enfermedad tromboembodlica 24 (8,1)
Arteriopatia periférica 13 (4,4)
Comorbilidad respiratoria EPOC 71(24,1)
SAHS 19 (6,4)
Asma 11 (3,7)
Comorbilidad digestiva Hepatopatia cronica grave 18 (5,8)
Ulcus péptico 14 (4,7)
Hepatopatia cronica leve 51,7)
Ell 2(0,7)
Comorbilidad neuropsiquiatrica Deterioro cognitivo 132 (44,7)
ACV 62 (21,0)
Delirium 57 (19,3)
Depresion 47 (15,9)
Ansiedad 9 (3,1)
Psicosis 1(0’3)
Comorbilidad endocrino-metabélica | DM sin microangiopatia 91 (30,8)
Obesidad 83 (28,1)
Caquexia 7(9,2)
Hipotiroidismo 23 (7,8)
DM con microangiopatia 21 (7,1)
Hipertirodismo 9 (3,1)
Comorbilidad nefrolégica Enfermedad renal crénica 95 (31'9)
Otras comorbilidades Osteoporosis 43 (14,6)
Enfermedad osteoarticular 40 (13,5)
Anemia 32 (10,8)
Vasculitis 8 (2,7)

Los datos se expresan en valor absoluto (porcentaje)
ACV: accidente cerebrovascular

DM: diabetes mellitus

Ell: enfermedad inflamatoria intestinal

EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva crénica

SAHS: sindrome de apnea-hipopnea del suefio

Comorbilidad cardiovascular

Dentro de las enfermedades cardiovasculares, destacaron como mas prevalentes

hipertension arterial, la insuficiencia cardiaca, la fibrilacion auricular y la dislipemia.

Comorbilidad respiratoria

la

La EPOC, fue la enfermedad mas prevalente dentro del grupo de enfermedades respiratorias.
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Comorbilidad digestiva

La hepatopatia crénica grave fue la comorbilidad digestiva mas frecuente dentro de las
contempladas en el estudio.

Comorbilidad neuropsiquiatrica

El deterioro cognitivo, el accidente cerebrovascular y el delirium fueron los mas frecuentes

dentro de la comorbilidad neuropsiquiatrica.

Comorbilidad endocrino-metabdlica

Dentro del grupo de la patologia neuroendocrina la diabetes mellitus sin microangiopatia

asociada fue la mas frecuente seguida de la obesidad.

Otras comorbilidades

La enfermedad renal croénica, la osteoporosis y la enfermedad osteoarticular, fueron también

enfermedades frecuentes.

En la figura 17 se representan las comorbilidades mas frecuentes.

Figura 17.- Comorbilidades mas frecuentes
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HTA: hipertensién arterial, DM: diabetes mellitus, EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva crénica, ACV: accidente
cerebrovascular
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IV.1.5 Pluripatologia

De los 295 pacientes incluidos en el estudio, 214 (72,5%) cumplian criterios de paciente

pluripatolégico. Las frecuencias de las categorias diagnoésticas se presentan en la tabla 14.

Tabla 14.- Frecuencias de categorias de pluripatologia

Categorias Frecuencia
diagngésticas Enfermedad (%)
A Enfermedad cardiaca 142 (48,1)
Al Insuficiencia cardiaca 119 (40,3)
A2 Cardiopatia isquémica 62 (21,0)
B Enfermedades sistémicas, nefrologicas 102 (34,6)
B1 Vasculitis y/o enfermedades autoinmunes sistémicas 9(3,1)
B2 Enfermedad renal cronica 96 (32,5)
Enfermedad respiratoria crénica 96 (32,5)
D Enfermedades del aparato digestivo 16 (5,4)
D1 Enfermedad inflamatorio intestinal cronica 1(0,3)
D2 Hepatopatia crénica 15 (5,1)
E Enfermedades neurolégicas 182 (61,7)
El Ataque cerebrovascular 68 (23,1)
E2 Enfermedad neuroldgica con déficit motor permanente 62 (21,0)
E3 Enfermedad neuroldgica con deterioro cognitivo permanente 136 (46,1)
F Arteriopatia periférica, diabetes 35(11,9)
F1 Arteriopatia periférica 11 (3,7)
F2 D.iabetefs. mellitus con retinopatia proliferativa o neuropatia 24 (8,1)
sintomatica ’
G Anemia crénica, enfermedad neoplasica 36 (12,2)
Gl Anemia crénica 33 (11,2)
G2 Neoplasia soélida o hematolégica activa 3(1,0)
H Enfermedad osteoarticular cronica 33 (11,2)

Los datos se expresan en valor absoluto (porcentajes)

Las enfermedades cardiacas, renales, respiratorias y neuroldgicas fueron las mas frecuentes.

La media de categorias diagndsticas fue de 2,6 (0,8).

Las caracteristicas de los pacientes pluripatolégicos y su comparacidon con los no

pluripatolégicos se presentan en la tabla 15.
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Tabla 15.- Caracteristicas diferenciales entre los pacientes con y sin pluripatologia

Pluripatolégico No pluripatolégico
(n=214) (n=81) P

Edad * 83,0 (7,0) 81,9 (12,0) 0,323
Sexo

Varon 108 (50,5) 39 (48,1) 0,722

Mujer 106 (49,5) 42 (51,9)
Residencia

Domicilio 140 (65,4) 49 (60,5) 0,431

Institucion 74 (34,6) 32 (39,5)
Ingresos ultimos 3 meses * 1,4 (0,7) 1,3 (0,6) 0,098
Ingresos ultimos 12 meses * 2,2 (1,5 1,8 (1,1) 0,039
Indice de Charlson * 3,3(1,6) 21(1,1) < 0,001
Charlson por edad * 7,6 (1,6) 6,3 (1,4) < 0,001
Farmacos al dia * 9,0 (3,7) 6,9 (3,2) < 0,001
Comprimidos al dia * 11,3 (5,1) 9,1 (4,6) < 0,001
Cuestionario de Pfeiffer * 5,1(3,9) 6,5 (4,0) 0,007
Indice de Barthel * 41,7 (36,1) 32,7 (37,0) 0,057
Necesidad de cuidador 144 (67,3) 63 (77,8) 0,079
Enfermedad de inclusién

Neurologico 90 (42,1) 55 (67,9)

Cardiaco 43 (20,1) 8(9,9) 0,001

Respiratorio 41 (19,2) 11 (13,6)

Renal 32 (15,0) 3(3,7)

Hepatico 8 (3,7) 4 (4,9)

Los datos se expresan en valor absoluto (porcentaje) y * media (desviacidn estandar)

La prevalencia de pluripatologia dentro de cada grupo de inclusion se muestra en la Figura 18.

Figura 18.- Prevalencia de pluripatologia por enfermedades de inclusion
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Los pacientes que cumplian criterios de pluripatologia tuvieron mas ingresos en el ultimo afo

que los que no los cumplian [2,2 (1,5) vs 1,8 (1,1) respectivamente; p=0,039].
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IV.1.6 Situacion funcional y cognitiva

1V.1.6.1 Actividades basicas de la vida diaria

La puntuacidon media del indice de Barthel fue de 39,3 (36,5) puntos. Eran dependientes para

las actividades basicas de la vida diaria 198 (67,1%) pacientes. En cuanto a la distribucion del

indice de Barthel por gravedad de dependencia, el grupo mayoritario fue el de dependencia

total (46,1%) (figura

19).

Figura 19.- Frecuencias de grados de dependencia segun el Indice de Barthel
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La dependencia para las diferentes actividades se presenta en la Figura 20. Las actividades en

las que el paciente es dependiente o precisa ayuda por orden de prevalencia son: subir y bajar

escaleras, deambular y bafiarse o ducharse.

Figura 20.- Distribucion del indice de Barthel segun las areas de dependencia
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Las mujeres, los pacientes procedentes de residencias y los incluidos por enfermedad

neuroldgica, tuvieron puntuaciones inferiores en el indice de Barthel. En la figura 21 se

presentan los grados de dependencia por grupos de sexo.
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Figura 21.- Grados de dependencia del indice de Barthel seguin grupos de sexo

Se encontraron diferencias en la puntuacién en el indice de Barthel respecto a la enfermedad
de inclusion. La puntuacion fue menor en los pacientes con enfermedad neurolégica 13,7
(18,2) p<0,001. La puntuacion en el resto de los grupos fue de 63,8 (29,8) en la insuficiencia
cardiaca, 66,1 (31,3) en la insuficiencia respiratoria, 57,3 (37,8) en la enfermedad renal y 75

(31,6) en la insuficiencia hepatica.

En la tabla 16 y en la figura 22 se presentan los grupos de dependencia por enfermedad de
inclusion. Los pacientes incluidos por enfermedad neurolégica tenian con mayor frecuencia

dependencia total (p<0,001).
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Tabla 16.- Grados de dependencia del indice de Barthel segun la enfermedad de inclusion

Neurolégico Cardiaco Respiratorio Renal Hepatico
Independiente 0(0,0) 3(5,9) 7 (13,5) 7 (20,0) 3 (25,0)
Leve 5(3,4) 28 (54,9) 27 (51,9) 12 (34,3) 6 (50,0)
Moderada 14 (9,7) 8 (15,7) 6 (11,5) 4 (11,4) 2 (16,7)
Grave 16 (11,0) 5(18,5) 4(7,7) 2(5,7) 0(0,0)
Total 110 (75,9) 7(5,1) 8 (15,4) 10 (28,6) 1(8,3)

Los datos se expresan en valor absoluto (porcentaje).

Figura 22.- Grados de dependencia del indice de Barthel segun la enfermedad de inclusion
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En la Figura 23 se muestran los grados de dependencia segun el lugar de residencia.

Figura 23.- Grados de dependencia del indice de Barthel segun el lugar de residencia
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El indice de Barthel se correlacioné directamente con la edad (r=-0,319, p<0,001), el numero
de ingresos en el ultimo afo (r=0230, p<0,001), y las cifras de albumina (r=0,437, p<0,001) e

inversamente con el cuestionario de Pfeiffer (r=-0,779, p<0,001)

IV.1.6.2 Valoracion cognitiva

En dos pacientes no se realizd la valoracién cognitiva con el cuestionario de Pfeiffer. La
puntuacion media fue 5,5 (4,0). De los 293 pacientes de los que se disponia el dato, un total de

196 (66,9%) tuvieron algun grado de deterioro cognitivo (tabla 17).

Tabla 17.- Frecuencias de grados de deterioro cognitivo

Deterioro cognitivo Frecuencia
No 97 (33,1)
Grave 119 (40,6)
Moderado 51 (17,4)
Leve 26 (8,9)
Total 293 (100%)
Los datos se expresan en valor absoluto (porcentaje)

La figura 24 presenta los grados de deterioro cognitivo y la tabla 18 las caracteristicas de la

muestra segun el cuestionario de Pfeiffer.
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Figura 24.- Categorias de deterioro cognitivo segun el cuestionario de Pfeiffer
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Tabla 18.- Caracteristicas de la muestra segtn el cuestionario de Pfeiffer

Puntuacién P

Sexo
Varon 5,0 (4,0) 0,047
Mujer 6,0 (3,8)

Residencia
Domicilio 4,3 (4,0) < 0,001
Institucion 7,6 (2,9)

Vive solo
Si 1,2 (1,8) < 0,001
No 5,9 (3,9)

Paciente pluripatoldgico
Si 5,1(3,9) 0,007
No 6,5 (4,0)

Enfermedad de inclusién
Neuroloégico 8,2 (2,6)
Cardiaco 2,5(2,8)
Respiratorio 2,7 (3,4) < 0,001
Renal 3,5(3,3)
Hepatico 2,6 (3,2)

Los datos se expresan en media (desviacién estandar)

La puntuacion en el cuestionario de Pfeiffer fue significativamente mayor en las mujeres, en los
pacientes que vivian en residencia y en aquellos que tenian enfermedad neurolégica avanzada
como criterio de inclusidn respecto al resto de grupos. Fue menor en los pacientes que vivian

solos y en los pluripatolégicos.
El cuestionario de Pfeiffer se correlaciond directamente con la edad e inversamente con los

ingresos en los ultimos 12 meses, las cifras de albumina, el indice de Charlson y el indice de
Barthel (tabla 19).
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Tabla 19.- Correlaciones del cuestionario de Pfeiffer

Cuestionario de Pfeiffer
Edad r=0,259, p<0,001
Ingresos en los ultimos 12 meses r=-0,219, p<0,001
AlbUumina r=-0,361, p<0,001
Indice de Charlson r=-0,130, p=0,026
Indice de Barthel r=-0,770, p<0,001
Valor de los datos: r de Pearson y nivel de significacién p

1V.1.6.3 Necesidad de cuidador

De los pacientes incluidos 207 (70,2%) precisaban cuidador (figura 25). Eran de mayor edad,

con mayor frecuencia mujeres y con mayor frecuencia vivian en residencia.
Figura 25.- Necesidad de cuidador
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De los 17 pacientes que vivian solos, uno de ellos precisaba cuidador pero no tenia. De los
206 pacientes que precisaban cuidador (excluido el paciente que no tenia), en 44 (21,4%)
pacientes el cuidador principal era el conyuge y en 162 (78,6%) pacientes el cuidador era otro

cuidador distinto al cényuge (hijos, ayuda externa a domicilio o en institucion).

IV.1.7 Impresion subjetiva de la calidad de vida

De los pacientes incluidos en el estudio 212 (71,9%) pudieron responder a la pregunta sobre
su impresién subjetiva de calidad de vida. Mas de la mitad opinaron que esta era regular,

seguido por una calidad de vida buena (Figura 26).
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Figura 26.- Impresion subjetiva de calidad de vida
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Un total de 34 (11,5%) pacientes respondieron que se sentian solos. Al analizar la impresion
subjetiva de la calidad de vida, no hubo diferencias en funcion de la edad, el sexo (Figura 27),

el lugar de residencia, la enfermedad de inclusién ni la comorbilidad.

Figura 27.- Impresion subjetiva de calidad de vida. Distribucién por grupos de sexo.
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En la Figura 28 se muestran las caracteristicas de la impresion subjetiva de calidad de vida

segun la enfermedad de inclusion.

Figura 28.- Impresion subjetiva de calidad de vida segun la enfermedad de inclusién
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No hubo diferencias en la puntuacion de la impresion subjetiva de calidad de vida en funcién

de la enfermedad de inclusion. En la Figura 29 se muestran las puntuaciones medias.

Figura 29.- Puntuaciones medias de la impresién subjetiva de calidad de vida por enfermedad de
inclusién
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IV.1.8 Parametros analiticos
En la tabla 20 se presentan los valores analiticos.
Tabla 20.- Valores analiticos
Parametro | Cohorte global Enfermedad de inclusiéon o]
Neuroldgica | Cardiaca | Respiratoria Renal Hepatica
Albumina 3,0 (0,6) 2,8 (0,5) 3,4 (0,6) 3,2 (0,5) 3,1(0,6) | 3,0(0,6) | <0,001
Hemoglobina 11,6 (1,9) 11,8 (2,0) 11,7 (1,8) 11,9 (1,9) 10,7 (1,5) | 10,6 (1,5) | 0,011
Creatinina 1,4 (1,0) 1,1 (0,5) 1,4 (0,5) 1,2 (0,6) 3,3(1,5) | 1,2(0,6) | <0,001
Bilirrubina 0,7 (0,6) 0,6 (0,5) 0,8 (0,5) 0,5 (0,2) 0,6 (0,3) | 1,9(1,7) | <0,001
Los datos se expresan como media (desviacién estandar)
Unidades: albumina (g/dl), hemoglobina (g/dl), creatinina (mg/dl), bilirrubina (mg/dl)

IV.1.8.1 Albumina

La cifra de albumina plasmatica fue de 3,0 (0,6) g/dl. Un total de 69 pacientes (23,4%), tenian
unas cifras de albumina menor de 2,5 g/dl, que se corresponde con un criterio general de
enfermedad terminal. Las cifras de albumina, fueron significativamente menores en los
pacientes incluidos en el estudio por enfermedad neuroldgica avanzada que en el resto
(p<0,001).
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1IV.1.8.2 Hemoglobina

La cifra media de hemoglobina fue de 11,6 (1,9) g/dl. Segun los criterios de la OMS, 85
(57,8%) mujeres y 109 (74,1%) varones tenian anemia. No hubo diferencias en las cifras de

hemoglobina por la enfermedad de inclusion.

Las cifras de albumina fueron menores en los pacientes que no cumplian criterios de paciente
pluripatolégico [2,9 (0,6) vs 3,1 (0,6) respectivamente, p=0,010] y las cifras de hemoglobina
fueron menores en los pacientes con pluripatologia [11,5 (1,9) vs 12,0 (1,8), p=0,020]. Las
cifras de albumina y hemoglobina fueron menores en los pacientes que cumplian criterios de

enfermedad terminal (p=0,043 y p<0,011 respectivamente).

1V.1.8.3 Creatinina

La cifra media de creatinina fue de 1,4 (1,0) mg/dl. Esta fue mayor en los pacientes que se
incluyeron en el estudio por insuficiencia renal avanzada y en los pacientes pluripatoloégicos
[1,6 (1,2) vs 1,1 (0,9); p=0,001]. No se encontraron diferencias en la cifras de creatinina por

grupos de sexo.

1V.1.8.4 Bilirrubina

La cifra media de bilirrubina fue de 0,7 (0,6) mg/dl. Fue mayor en los pacientes que cumplian

criterios de enfermedad hepatica avanzada [1,9 (1,7) vs 0,7 (0,4); p<0,001].

IV.1.9 Aspectos farmacolégicos

La media de farmacos al dia fue de 8,5 (3,7) y la de comprimidos 10,7 (5,0). Un total de 259

pacientes (87,8%) eran pacientes polimedicados.

Tabla 21.- FArmacos y comprimidos al dia por enfermedad de inclusién

Neurolégico | Cardiaco | Respiratorio Renal Hepatico p
Farmacos al dia 7,1(3,0) 9,8 (3,3) 10,5 (4,1) 9,4 (3,3) | 7,6(3,7) | p<0,001
Comprimidos al dia 9,0 (4,4) 12,0 (4,3) 13,7 (5,6) 11,6 (5,4) | 9,8 (4,7) | p<0,001
Los datos se expresan en media (desviacién estandar)
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1V.1.9.1 Farmacos al dia

No hubo diferencias en la comparaciéon por grupos de sexo y por criterio de enfermedad
terminal. Los pacientes que vivian en institucién tomaban menos farmacos al dia que los que
vivian en su domicilio [7,7 (3,3) vs 8,9 (3,9) respectivamente, p=0,011]. Los pacientes
pluripatolégicos tomaban mas farmacos al dia [9,0 (3,7) vs 7,0 (3,2) respectivamente,
p<0,001]. Los pacientes con enfermedad neurolégica como criterio de inclusién, tomaban

significativamente menor numero de farmacos al dia.

IV.1.9.2 Comprimidos al dia

Los pacientes que vivian en residencia tomaban menos comprimidos al dia que los que vivian
en su domicilio [9,7 (4,4) vs 11,3 (5,3) respectivamente; p=0,008). Los pacientes
pluripatolégicos tomaban mas comprimidos [11,3 (5,1) vs 9,1 (4,6) respectivamente, p=0,001].
Los pacientes que presentaban enfermedad neurolégica como criterio de inclusion, tomaban

significativamente menos comprimidos al dia que el resto de grupos

IV.1.10Variables asistenciales. Ingresos previos

El numero de ingresos en los 3 meses previos fue de 1,4 (0,7) y en el ultimo afo de 2,1 (1,5).
Los pacientes con enfermedades cardiacas y respiratorias tuvieron mas ingresos en los 3
meses previos y aquellos con enfermedades neuroldgicas menos (p=0,008). Lo mismo sucedio

con los ingresos en el afio previo (p<0,001) (tabla 22)

Tabla 22.- Ingresos en los ultimos 3 y 6 meses segun la enfermedad de inclusion

Ingresos ultimos 12 meses | Ingresos ultimos 3 meses
Neurolégico 1,8 (1,0) 1,3 (0,5)
Cardiaco 2,9(1,9) 1,6 (0,8)
Respiratorio 2,6 (1,8) 1,6 (0,8)
Renal 2,1(1,2) 1,4 (0,7)
Hepatico 2,3(1,9) 1,3 (0,6)
Los datos se expresan en media (Desviacion estandar)
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IV.1.11Sintomas y signos de enfermedad avanzada

En la tabla 23 se muestran los signos y sintomas de enfermedad avanzada. Los mas
frecuentes fueron el estrefiimiento, los edemas, la anorexia, el insomnio, el dolor crénico, el

delirium y las ulceras por presion.

Tabla 23.- Frecuencias de sintomas de enfermedad avanzada

Signos y sintomas Frecuencia (%)
Estrefiimiento 98 (33,2)
Edemas 24 (28,5)
Anorexia 81 (27,5)
Dolor crénico 68 (23,1)
Insomnio 68 (23,1)
Delirium 57 (19,3)
Ulceras por presion 56 (19,0)
Disnea de reposo 54 (18,3)
Hipoacusia 46 (15,6)
Astenia 42 (14,2)
Caquexia 27 (9,2)
Ceguera 16 (5,4)
Nauseas o vomitos 14 (4,7)
Diarrea 9 (3,1)

Los datos se expresan en valor absoluto (porcentaje)

La prevalencia de delirium fue del 19,3%. Los pacientes con delirium tenian mayor
comorbilidad medida por el indice de Charlson [2,8 (1,6) vs 3,0 (1,6); p=0,334], menor
capacidad para las actividades basicas de la vida diaria [indice de Barthel 21,5 (25,2) vs 43,5
(37,5); p<0,001] y mayor deterioro cognitivo [cuestionario de Pfeiffer 8,0 (3,0) vs 4,9 (3,9)
p<0,001].

Se observaron diferencias entre la prevalencia de signos y sintomas de enfermedad terminal
entre las diferentes enfermedades. El delirium y las Ulceras por presion fueron mas frecuentes
en los enfermos neurolégicos, la disnea en reposo y el dolor crénico en los enfermos
cardiolégicos y respiratorios y las nauseas y vomitos en los enfermos renales y hepaticos. Los
edemas y la astenia fueron menos frecuentes en los enfermos neurolégicos. En la tabla 24 se
presentan las frecuencias de signos y sintomas de enfermedad avanzada por enfermedad de

inclusion.
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Tabla 24.- Sintomas de enfermedad avanzada por enfermedad de inclusiéon

Neurolégico | Cardiaco | Respiratorio | Renal | Hepatico p

Disnea de reposo 9,7 45,1 23,1 14,3 0,0 < 0,001
Edemas 19,3 471 28,8 34,3 41,7 0,003
Insomnio 22,1 314 26,9 5,7 33,3 0,057
Dolor crénico 13,8 37,3 36,5 20,0 25 0,001
Ulceras por presion 31,7 7,8 3,8 8,6 8,3 < 0,001
Anorexia 25,5 294 23,1 34,3 41,7 0,573
Caquexia 13,8 3,9 3,8 5,7 8,3 0,103
Delirium 26,9 13,7 9,6 11,4 16,7 0,027
Astenia 4,1 294 17,3 25,7 25,0 < 0,001
Nauseas o vomitos 4.8 0,0 1,9 14,3 8,3 0,028
Diarrea 4.1 2,0 0,0 57 0,0 0,457
Estrefimiento 37,2 23,5 34,6 34,3 16,7 0,313
Ceguera 6,9 3,9 3,8 57 0,0 0,775
Hipoacusia 15,9 13,7 15,4 14,3 25,0 0,910
Los datos se expresan en porcentaje

IV.1.12Criterios de enfermedad terminal

De la cohorte general, 127 (43,1%) pacientes cumplian criterios de enfermedad terminal. El
criterio subjetivo del médico (fallecimiento esperado en los proximos 6 meses), estaba
presente en 160 (54,2%) pacientes, los criterios generales en 199 (67,5%) y los criterios
especificos en 168 (56,9%). En la Figura 30 se presentan las frecuencias de enfermedad

terminal en cada enfermedad de inclusion.

Figura 30.- Frecuencias de enfermedad terminal por enfermedad de inclusién
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En la tabla 25 se presentan las caracteristicas de los pacientes en situacion terminal.
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Tabla 25.- Caracteristicas de los pacientes con enfermedad terminal

Pacientes con enfermedad Pacientes sin
terminal enfermedad terminal p
(n=127) (n=168)

Edad * 82,0 (8,9) 83,3 (8,4) 0,220
Sexo

Varon 63 (49,6) 84 (50,0) 0,947

Mujer 64 (50,4) 84 (50,0)
Lugar de residencia

Domicilio 81 (63,8) 108 (64,3) 0,929

Institucion 46 (36,2) 60 (35,7)
Requiere cuidador 95 (74,8) 112 (66,7) 0,130
Pacientes pluripatoldgicos 90 (42,1) 124 (57,9) 0,575
Cuestionario de Pfeiffer * 5,8 (4,2) 53(3,7) 0,264
Ingresos ultimos 12 meses * 2,6 (1,7) 1,8 (1,1) < 0,001
Ingresos ultimos 3 meses * 1,6 (0,7) 1,2 (0,5) < 0,001
Indice de Charlson * 3,0(1,7) 2,9 (1,5 0,652
Indice de Charlson ajustado por 7,2 (1,8) 7,2 (1,5) 0,835
edad *
Farmacos al dia * 8,4 (3,7) 8,5 (3,7) 0,780
Comprimidos al dia * 10,9 (5,2) 10,5 (4,9) 0,512
Albumina (g/dl) * 2,9 (0,7) 3,1(0,5) < 0,001
Hemoglobina (g/dl) * 11,3 (2,0) 11,8 (1,9) 0,043
Indice de Barthel * 32,8 (37,5) 44,2 (35,0) 0,008
Deterioro cognitivo 83 (65,4) 113 (67,3) 0,731

Los datos se expresan en valor absoluto (porcentaje) y * media (desviacién estandar)

No hubo diferencias en cuanto al sexo, edad, lugar de residencia o si precisaban cuidador.

Tampoco hubo diferencias en cuanto a si cumplian criterios de paciente pluripatolégico. Los

pacientes que cumplian criterios de enfermedad terminal, ingresaron mas en los 3 y 12 meses

previos (p < 0,001).

En la tabla 26 se presentan las frecuencias de los sintomas de enfermedad avanzada segun el

criterio de enfermedad terminal. Los pacientes que cumplian criterios de enfermedad terminal

presentaron con mayor frecuencia disnea de reposo, disminucion severa de la ingesta y

anorexia, ulceras por presién y dolor crénico.
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Tabla 26.- Sintomas de enfermedad avanzada segun criterios de enfermedad terminal

Terminal | No terminal

(n=127) (n=168) P
Disnea de reposo 34 (26,8) 20 (11,9) 0,001
Edemas 42 (33,1) 42 (25,0) 0,128
Disminucién de ingesta severa | 22 (17,3) 9(54) 0,001
Insomnio 32 (25,2) 36 (21,4) 0,447
Dolor crénico 39 (30,7) 29 (17,3) 0,007
Delirium 28 (22,0) 29 (17,3) 0,303
Ulceras por presion 35 (27,6) 21 (12,5) 0,001
Anorexia 50 (39,4) 31 (18,5) < 0,001
Caquexia 20 (15,7) 74,2 0,001
Astenia 22 (17,3) 20 (11,9) 0,187
Nauseas o vomitos 8 (6,3) 6 (3,6) 0,275
Diarrea 4(3,1) 5(3,0) 0,932
Estrefimiento 49 (38,6) 49 (29,2) 0,089
Los datos se expresan en valor absoluto (porcentaje)

IV.2 Mortalidad y reingresos

IV.2.1 Caracteristicas de los pacientes fallecidos

Se realiz6 el seguimiento previsto a los 6 meses a todos pacientes. Fallecieron 125 (42,4%)

pacientes.

Los pacientes fallecidos eran de mayor edad, con mas frecuencia vivian en residencia y tenian
menor capacidad para la actividades basicas de la vida diaria y mas deterioro cognitivo. Los
pacientes neurolégicos fallecieron con mayor frecuencia. Los pacientes fallecidos presentaron

con mayor frecuencia ulceras por presion, anorexia y delirium.

Las caracteristicas de los pacientes fallecidos y los que permanecian vivos al final del

seguimiento se presentan en la tabla 27.
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Tabla 27.- Caracteristicas de los pacientes fallecidos y vivos

Vivos Fallecidos
n=179 n=125 P
Edad * 81,5 (8,9) 84,5 (8,1) 0,003
Sexo
Varon 85 (50,0) 62 (49,6) 0946
Mujer 85 (50,0) 63 (50,4) ’
Vivienda
Domicilio 121 (71,2) 68 (54,4) 0003
Residencia 49 (28,8) 57 (45,6) '
Enfermedad de inclusiéon
Neuroloégica 69 (40,6) 76 (60,8)
Respiratoria 35 (20,6) 17 (13,6) 0019
Cardiaca 34 (20,0) 17(13,6) ’
Renal 24 (14,1) 11 (8,8)
Hepatica 8 (4,7) 4 (3,2)
Dos o mas enfermedades 29 (171) 22 (17,6) 0,903
Pacientes pluripatoldgicos 128 (75,3) 86 (68,8) 0,217
Enfermedad terminal 54 (30,17) 73 (58,4) < 0,001
Sintomas de enfermedad terminal
Insomnio 36 (21,2) 32 (25,6) 0,373
Dolor crénico 43 (25,3) 25 (20,0) 0,286
Ulceras por decubito 16 (9.4) 40 (32,0) < 0,001
Anorexia 36 (21,2) 45 (36,0) 0,005
Astenia 27 (15,9) 15 (12,0) 0,346
Nauseas/vomitos 10 (5,9) 4 (3,2) 0,284
Diarrea 6 (3,5) 3(2,4) 0,577
Edemas 49 (28,8) 35 (28,0) 0,877
Disnea de reposo 31(18,2) 23 (18,4) 0,071
Delirium 24 (14,1) 33 (26,4) 0,008
Ingresos ultimos 12 meses * 21(1,5) 22(1,4) 0,624
Ingresos ultimos 3 meses * 1,4 (0,7) 1,4 (0,7) 0,399
Indice de Charlson * 3,1(1,6) 2,8 (1,6) 0,114
Farmacos al dia * 8,8 (3,8) 8,0 (3,5) 0,105
Comprimidos al dia * 11,1 (5,2) 10,1 (4,8) 0,095
Albumina (g/dl) * 3,2 (0,6) 2,8 (0,6) < 0,001
Hemoglobina (g/dl)* 11,8 (2,0) 11,4 (1,9) 0,118
Cuestionario de Pfeiffer * 4,6 (3,9) 6,8 (3,7) < 0,001
Indice de Barthel * 49,6 (36,9) 25,2 (30,9) < 0,001

Los datos se expresan en valor absoluto (porcentaje) y * media (desviacién estandar)
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La figura 31 presenta la curva de supervivencia de Kaplan-Meier.

Figura 31.- Curva de supervivencia de Kaplan-Meier
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En la tabla 28 se presenta la frecuencia de fallecimiento a lo largo de los meses de

seguimiento. Practicamente la mitad de las muertes se produjo en los dos primeros meses.

Tabla 28.- Mortalidad acumulada en el tiempo durante el seguimiento

Mes Fallecidos (n) Mortalidad acumulada (%) Supervivencia estimada
1 32 25,6 0,892
2 29 48,8 0,793
3 18 63,2 0,685
4 17 76,8 0,590
5 16 89,6 0,590
6 13 100,0 0,566

La mortalidad fue mayor en los pacientes incluidos por enfermedad neuroldgica. (p<0,001)

(figuras 32 y 33).

Figura 32.- Frecuencias de pacientes fallecidos por enfermedad de inclusiéon
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En la Figura 33 se muestra las curvas de supervivencia por enfermedad de inclusion
Figura 33.- Curvas de supervivencia por enfermedad de inclusiéon
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IV.2.2 Lugar y diagnésticos de fallecimiento

De los pacientes fallecidos, 62 (49,6%) fallecieron en el hospital. No en todos casos se pudo
disponer de la causa de fallecimiento. En tabla 29 se exponen las causas por orden de

frecuencia.

Tabla 29.- Frecuencias de causas de fallecimiento

Causa de muerte n %
Infecciosa 39 31,2
Cardiaca 22 17,6
Neuroldgica 8 6,4
Digestiva 7 5,6
Respiratoria 5 4,0
Renal 2 1,6
Otra causa 2 1,6
Sin datos 40 32,0
Total 125 100
Los datos se expresan en valor absoluto y porcentaje
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IV.2.3 Factores asociados con la mortalidad a los 6 meses

En la tabla 30 se presentan las variables asociadas con la mortalidad en los 6 meses

siguientes al alta.

Tabla 30.- Variables asociadas con la mortalidad

Andlisis univariante Analisis multivariante
Variable OR (IC 95%) p OR (IC 95%) p
Edad 1,045 (1,014-1,077) | 0,004 | 1,026 (0,992-1,060) | 0,136
Residencia 2,070 (1,276-3,358) | 0,003 | 1,165 (0,642-2,112) | 0,616
Indice de Barthel 0,980 (0,973-0,987) | < 0,001 | 0,990 (0,978-1,002) | 0,088
Cuestionario de Pfeiffer | 1,163 (1,092-1,238) | < 0,001 | 0,990 (0,891-1,100) | 0,848
Anorexia 2,094 (1,247-3,516) | 0,005 | 1,870 (1,051-3,329) | 0,033
Delirium 2,182 (1,213-3,025) | 0,009 | 1,470 (0,753-2,869) | 0,258
Ulceras por presién 4,529 (2,395-8,568) | < 0,001 | 2,463 (1,188-5,109) | 0,015
AlbUumina 0,308 (0,198-0,481) | < 0,001 | 0,492 (0,294-0,822) | 0,007
OR: odd; IC. Intervalo de confianza

IV.2.4 Seguimiento. Reingresos

La media de reingresos en el periodo de seguimiento fue de 0,8 (1,1) y de asistencia en

urgencias hospitalaria de 0,6 (1,2).

IV.3 Utilidad pronéstica del indice PALIAR
IV.3.1 Utilidad pronéstica del indice PALIAR en Aragén

La puntuacién media en el indice PALIAR fue 5,4 (4,3) con un minimo de 0 y un maximo de 21.
Las mujeres y los pacientes que vivian en residencias puntuaban mas alto y paraddjicamente

los pacientes pluripatoldgicos tendian a puntuar menos (tabla 31).
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Tabla 31.- Puntuacion del indice PALIAR en diferentes grupos de pacientes

Puntuacién p
Sexo
Varon 4,9 (4,3) 0,039
Mujer 5,9 (4,3)
Vivir en
Domicilio 4,8 (4,2) 0,001
Residencia 6,6 (4,3)
Pluripatologia
Si 5,1(4,2) 0,070
No 6,2 (4,6)
Enfermedad de inclusién
Neurologica 6,7 (4,7)
Cardiaca 4,7 (3,5)
Respiratoria 3,7 (3,2) <0,001
Renal 4,5 (4,3)
Hepatica 3,9 (3,2
Los datos se expresan como media (desviacién estandar)

La puntuacion fue superior en los pacientes fallecidos al final del seguimiento [7,5 (4,6) vs 3,9

(3,3); p<0,001].

En la tabla 32 se presenta la asociacién de las variables incluidas en el indice PALIAR con la

mortalidad.

Tabla 32.- Asociaciéon con la mortalidad de las variables incluidas en el indice PALIAR

Variable Univariante p Multivariante p
OR (IC 95%) OR (IC 95%)
Edad 285 afios 2,143 (1,339-3,430) 0,001 2,165 (1,293-3,627) 0,003
Disnea clase IV NYHA o0 4 MRC 1,011 (0,557-1,837) 0,971 1,332 (0,690-2,564) 0,393
Anorexia 2,094 (1,247-3,516) 0,005 1,842 (1,037-3,271) 0,037
Ulceras por presion 4,529 (2,395-8,568) <0,001 3,504 (1,688-7,273) 0,001
AlbUmina <2,5 g/dl 2,387 (1,373-4,148) 0,002 1,369 (0,731-2,564) 0,326
ECOG-PS =3 4,269 (2,455-7,423) <0,001 2,779 (1,500-5,150) 0,001

ECOG-PS: Eastern Cooperative Group-Performance Scale; IC: intervalo de confianza; MRC: Medical Research
Council; NYHA: New York Heart Association; OR: odd ratio;

Al aplicar el indice PALIAR, 56 (19,0%) pacientes tenian un riesgo de muerte bajo, 86 (29,2%)

un riesgo intermedio, 84 (28,5%) un riesgo alto y 69 (23,4%) un riesgo muy alto. La figura 34

muestra las curvas de supervivencia.
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Figura 34.- Curvas de supervivencia de los estratos de riesgo del indice PALIAR
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La figura 35 presenta la curva COR del indice PALIAR que tuvo una buena rentabilidad para
predecir la mortalidad a los 6 meses con un area bajo la curva de 0,728 (0,670-0,787;
p<0,001).

Figura 35.- Curva COR del indice PALIAR
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IV.3.2 Utilidad pronédstica del indice PALIAR en diferentes subgrupos de pacientes

En la tabla 33 y la figura 36 se presenta la rentabilidad del indice PALIAR en los diferentes

subgrupos de pacientes.
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Tabla 33.- Rentabilidad del indice PALIAR en diferentes subgrupos de pacientes

Subgrupos de pacientes n | Area bajo la curva IC 95% p
(estadistico C)
Sexo
Varones 147 0,700 0,612-0,788 | <0,001
Mujeres 148 0,755 0,679-0,831 | <0,001
Vivir en
Domicilio 189 0,729 0,652-0,805 | <0,001
Residencia 106 0,692 0,592-0,792 | 0,001
Pacientes de hospital
Regional 198 0,738 0,668-0,808 | <0,001
Comarcal 97 0,711 0,606-0,816 | <0,001
Enfermedad de inclusion
Neurologica 145 0,716 0,634-0,799 | <0,001
Cardiaca 51 0,742 0,592-0,892 | 0,005
Respiratoria 52 0,738 0,582-0,894 | 0,006
Renal 35 0,716 0,536-0,896 | 0,043
Hepatica 12 0,438 0,097-0,778 | 0,734
Pluripatologia
Si 214 0,735 0,667-0,804 | <0,001
No 81 0,715 0,602-0,827 | 0,001
Enfermedad terminal
Si 127 0,721 0,633-0,810 | <0,001
No 168 0,675 0,588-0,762 | <0,001
IC: intervalo de confianza

Figura 36.- Curvas de supervivencia del indice PALIAR por subgrupos de pacientes
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IV.4 validacion externa del indice PALIAR

IV.4.1 Comparacion entre las cohortes del proyecto PALIAR vy el estudio PALIARAGON

En la tabla 34 se comparan las caracteristicas de los pacientes de nuestro estudio con los del
proyecto PALIAR.

Tabla 34.- Comparacion entre las cohortes de los estudios PALIAR y PALIARAGON

PALIARAGON PALIAR
(n=295) (n=1685) P

Edad* 82,7 (8,6) 78,6 (9,9) <0,001
Sexo

Varon 147 (49,8) 841 (49,9) 1,000

Mujer 148 (50,2) 844 (50,1)
Vivienda

Domicilio 188 (63,7) 1495 (88,7) <0,001

Residencia 107 (36,3) 177 (10,5)
Enfermedad cronica avanzada

Cardiaca 61 (20,7) 659 (39,1) <0,001

Respiratoria 66 (22,4) 577 (34,2) <0,001

Neurolégica 165 (55,9) 731 (43,4) <0,001

Hepatica 13 (4,4) 109 (6,5) 0,191

Renal 41 (13,9) 197 (11,7) 0,286
Dos o mas enfermedades 51 (17,3) 503 (29,9) <0,001
Indice de Charlson* 2,9 (1,6) 3,6 (54) 0,611
Criterios de paciente pluripatolégico 214 (72,5) 1204 (71,5) 0,674
Indice de Barthel* 39,3 (36,5) 40,2 (34,7) 0,684
Criterios de enfermedad terminal 127 (43,1) 846 (50,4) 0,023
Sintomas de enfermedad terminal

Insomnio 68 (23,1) 305 (18,1) 0,052

Dolor crénico 68 (23,1) 307 (18,2) 0,053

Ulceras por presién 56 (19,0) 232 (13,8) 0,025

Anorexia 81 (27,5) 334 (19,8) 0,004

Astenia 42 (14,2) 390 (23,1) 0,001

Nauseas/vomitos 14 (4,7) 75 (4,5) 0,762

Diarrea 9(3,1) 39 (2,3) 0,415

Edemas 84 (28,5) 630 (37,7) 0,002

Disnea de reposo 54 (18,3) 586 (35,1) <0,001

Delirium 57 (19,3) 362 (21,7) 0,397
Necesita cuidador 207 (70,2) 1314 (78,0) 0,004
Tiene cuidador 267 (91 4) 1410 (86,2) 0,014
Ingresos en el afio previo* 1(1,5) 21(1,5) 0,705
Ingresos en los 3 meses previos* 4 (0,7) 1,5 (0,9) 0,069
Numero de farmacos* 8 4 (3,7) 8,2 (3,5) 0,213
Numero de comprimidos* 10 7 (5,0) 9,3 (5,2) <0,001
Puntuacién ECOG-PS* 0(0,9) 24 (1,1) <0,001
Puntuacién PPS* 42 9(17,9) 45,8 (19,8) 0,012
Puntuaciéon PPI* 2(2,7) 5,2 (3,5) <0,001
Puntuacién PALIAR* 4 (4,3) 4,7 (4,5) 0,001
Fallecimiento en 6 meses 125 (42,4) 643 (38,2) 0,174
Los datos se presentan como frecuencia absoluta (porcentaje) o * media (desviacion estandar)
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Nuestros pacientes fueron mas mayores y vivian con mayor frecuencia en residencia. Un
menor numero de pacientes en nuestro estudio precisaban cuidador, pero eran mas los
pacientes que tenian cuidador respecto al proyecto PALIAR, si bien no hubo diferencias e

cuanto al estado funcional cuantificado mediante el indice de Barthel.

Comparando los criterios de inclusion, en nuestro estudio tenian con mayor frecuencia
enfermedad neuroldégica y con menor frecuencia insuficiencia cardiaca y respiratoria

avanzadas. El porcentaje de pacientes con dos o mas ECA-NO fue menor en nuestro estudio.

Se registré un porcentaje mayor de pacientes que cumplian criterios de enfermedad terminal
en el proyecto PALIAR que en nuestro estudio (50,4% vs 43,1%, p=0,023). Nuestros pacientes
presentaron con mayor frecuencia Ulceras por presién y anorexia y con menor frecuencia

astenia, edemas, disnea de reposo y delirium.

No se encontraron diferencias en cuanto al grado de comorbilidad medido por el indice de
Charlson y la prevalencia de pluripatologia, en el nimero de ingresos en los ultimos 12 y 3
meses ni en el numero de farmacos diarios. Tampoco en la mortalidad en los 6 meses de

seguimiento.

IV.4.2 Datos esperados y observados al aplicar el indice PALIAR a la cohorte del
estudio PALIARAGON

La mortalidad global fue de 42,4% en nuestro estudio y de 37,7% en la cohorte del proyecto
PALIAR. La comparacion entre la mortalidad esperada segun los datos obtenidos en el
proyecto PALIAR con la mortalidad observada en nuestro estudio segun los niveles de riesgo

se presenta en la tabla 35 y la figura 37.

95



RESULTADOS

Tabla 35.- Comparacion entre mortalidad observada y esperada en el estudio PALIARAGON

Nivel de riesgo | Mortalidad | Mortalidad p
esperada | observada

Bajo 17,3 17,9 1,000

Medio 32,9 29,1 0,519

Alto 40,2 50,0 0,112

Muy alto 63,0 69,6 0,338

Figura 37.- Comparacion entre mortalidad observada y esperada en el estudio PALIARAGON
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IV.4.3 Comparacion del indice PALIAR en la cohorte del estudio PALIARAGON y en las
subcohortes del proyecto PALIAR.

En la tabla 36 se muestra la comparacion del rendimiento del indice PALIAR en la cohorte del
estudio PALIARAGON y en las subcohortes del proyecto PALIAR.

Tabla 36.- Comparaciéon del Estadistico C en las cohortes del Proyecto PALIAR y el Estudio
PALIARAGON

Cohorte Estadistico C IC 95% p
g;h;gsedgodg'i‘l’_ﬁg” 0,716 0,680-0753 | <0,001
dC;hF?rg‘;edC?O";K‘f_?/ig” 0,678 0,641-0,715 | <0,001
gr‘(’)r;géteo Jloval el 0,696 0,670-0,722 | <0,001
o GON 0,728 0,670-0,787 | <0,001

96



RESULTADOS

IV.5 Comparacion del indice PALIAR con otros criterios y escalas pronésticas

IV.5.1 Aplicacidén de criterios y escalas pronoésticas.

Las puntuaciones en las diferentes escalas prondsticas en pacientes vivos y fallecidos al final

del seguimiento se presentan en la tabla 37.

Tabla 37.- Puntuaciones en las escalas pronoésticas

Escala Cohorte global Vivos Fallecidos P
Indice de Charlson 2,9 (1,6) 3,1(1,6) 2,8 (1,5) 0,114
Indice de Barthel 39,3 (36,5) 49,6 (36,9) 25,2 (30,8) <0,001
Cuestionario de Pfeiffer 5,5 (4,0) 4,6 (3,9 6,8 (3,7) <0,001
Escala de Walter 5,8 (2,3) 5,1 (2,3) 6,7 (2,0) <0,001
Indice PROFUND 9,8 (4,3) 8,6 (3,9) 11,3 (4,2) <0,001
PPS 42,9 (17,9) 47,6 (19,0) 36,6 (14,0) <0,001
PPI 42(27) 3,6 (2,5) 5,2 (2,8) <0,001
ECOG-PS 2,0(0,9) 1,7 (0,8) 2,4 (0,8) <0,001
Indice PALIAR 54 (4,3) 4,0 (3,6) 7,7 (4,6) <0,001

Los datos se expresan como media (desviacién estandar).
ECOG-PS: Eastern Cooperative Oncology Group-Performance Scale; PPI: Palliative Prognosis Index; PPS:

Palliative Support Scale

1IV.5.1.1 Impresion subjetiva del médico, del paciente y sentimiento de soledad

La impresion subjetiva del médico sobre un fallecimiento previsible en los préximos 6 meses
forma parte de los criterios de la NHO. Estuvo asociada con la mortalidad (OR 4,182 1C95%
2,532-6,911; p<0,001) y tuvo una capacidad predictiva aceptable (tabla 38).

La impresién subjetiva del paciente sobre su salud no se asocié con la mortalidad (OR 0,980
IC 95% 0,643-1,493; p=0,926). La salud regular o mala tuvo una mala capacidad predictiva

(tabla 38).

El sentimiento de soledad tendié a asociarse aunque no significativamente con la mortalidad
(OR 1,921 1C95% 0,913-4,043; p=0,086), aunque presentd una buena especificidad (tabla 38).
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Tabla 38.- Capacidad predictiva de diferentes caracteristicas de la muestra

Pacientes
Criterio S (%) E (%) VPP (%) VPN (%) ccp CCN correctamente
1C95% 1C95% 1C95% 1C95% 1C95% 1C95% clasificados
(%) 1C95%
Impresion subjetiva del 57,5 (49,4- 75,6 (67,3- g 60,0 (52,2- 2,35 (1,70- 0,56 (0,46- _
médico 65,2) 82,4) 736(648-809) 67,3) 3,26) 0,69) 658 (60.0-71.1)
Impresion subjetiva del 30,7 (23,7- 69,4 (54,4- . : 1,00 (0,62- 1,00 (0,81- .
paciente 38.8) 81.3) 75,8 (63,0-85,4) 24,3 (17,6-32.4) 1,63) 1,24) 75,7 (69,1-81,4)
Sentimiento de soledad 22,2 (13,6- 87,0 (80,0- 1,72 (0,93- 0,89 (0,78-
33.8) 91,9) 47,1 (30,2-64,6) 68,4 (60,9-75,0) 3,16) 1,03) 64,9 (58,0-71,3)
NHO 64,1 (58,3- 57,5 (48,4- 0,584 (0,492- 0,680 (0,49- 1,86 (1,42- 0,62 (0,49- B
69,5) 66,1) 0,670) 0,77) 2,43) 0.77) 43,0 (37.4-48,9)

NHO: National Hospice Organization; S: sensibilidad; E: especificidad; VPP: valor preditivo positivo; VPN: valor preditivo negativo; CCP: cociente de probabilidad positivo;
CCN: cociente de probabilidad negativo; IC: intervalo de confianza

1V.5.1.2 Criterios de terminalidad del NHO

El 58,4% de los pacientes que fallecieron cumplian criterios de enfermedad terminal. La
presencia de criterios de terminalidad de la NHO se asociaron con la mortalidad (OR 3,01 IC
95% 1,865-4,875; p<0,001). Su capacidad predictiva se presenta en la tabla 38.

La figura 38 presenta las curvas de supervivencia en los pacientes con y sin criterios de
enfermedad terminal de la NHO (p <0,001)

Figura 38.- Curvas de supervivencia segun el criterio de enfermedad terminal
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1V.5.1.3 Aplicacion de escalas pronosticas

En la tabla 39 se presenta la asociacion de las escalas utilizadas con fines prondsticos con la
mortalidad a los 6 meses y en la tabla 40 su rendimiento. Con excepcion del indice de
Charlson todas tuvieron un area bajo curva superior a 0,660, siendo el indice PALIAR el que

tuvo un mejor rendimiento.
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Tabla 39.- Asociacion de las escalas pronésticas con la mortalidad a los 6 meses

Variable OR IC(95%) p

Indice de Charlson 0,885 (0,760-1,030) | 0,115

Indice de Barthel 0,980 (0,973-0,987) | <0,001

Cuestionario de Pfeiffer 1,163 (1,092-1,238) | <0,001

Indice PROFUND 1,172 (1,102-1,247) | <0,001

Escala de Walter 1,419 (1,257-1,602) | <0,001

Palliative Prognostic Index 1,258 (1,145-1,383) | <0,001

Palliative Performance Scale | 0,960 (0,945-0,976) | <0,001

ECOG Performance Scale 2,621 (1,916-3,587) | <0,001

Indice PALIAR 1,253 (1,171-1,342) | <0,001

Tabla 40.- Rendimiento de las escalas prondsticas
Escala A’(‘Easz‘gi"s t'f‘c g‘g)"a ICdel95% p

Indice de Charlson 0,500 0,434-0,567 | 0,079
Indice de Barthel 0,701 0,641-0,760 | <0,001
Cuestionario de Pfeiffer 0,661 0,598-0,724 | <0,001
Indice PROFUND 0,684 0,622-0,746 | <0,001
Escala de Walter 0,702 0,642-0,751 | <0,001
Palliative Prognostic Index 0,662 0,600-0,724 | <0,001
Palliative Performance Scale 0,668 0,606-0,729 | <0,001
ECOG- Performance Scale 0,712 0,654-0,771 | <0,001
Indice PALIAR 0,728 0,670-0,787 | <0,001

En la figuras 39 se presenta la comparacion del la curva COR del indice PALIAR con otras

escalas.
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Figura 39.- Comparacion de la curva COR del indice PALIAR y la de otras escalas
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En la Tabla 41 se muestra el punto de corte con el que se obtiene un mejor rendimiento segun

el indice de Youden, junto con su nivel de sensibilidad y especificidad para los test prondsticos

en la estimacion del fallecimiento en los 6 meses de seguimiento.

Tabla 41.- Puntos de corte de las escalas e indice de Youden

Variable | Punto de corte | Sensibilidad | Especificidad | Indice de Youden
PALIAR >3,5 0,720 0,629 0,349
Walter >6 0,632 0,671 0,303
PROFUND > 11 0,658 0,712 0,370
PPS <50 0,872 0,365 0,237
PP >45 0,595 0,679 0,274

101



RESULTADOS

En la tabla 42 se presenta la capacidad predictiva de las escalas prondsticas.

Tabla 42.- Capacidad predictiva de las escalas pronésticas

Criterio

S (%) IC95%

E IC95% (%)

VPP (%) 1C95%

VPN (%) IC95%

CPP IC95%

CPN IC95%

Pacientes
correctamente
clasificados
(%) 1C95%

PROFUND > 11

65,8 (60,0-71,1)

71,2 (63,6-77.7)

59,8 (50,5-68,5)

69,9 (62,4-76,5)

2,03 (1,53-2,68)

0,58 (0,46-0,73)

65,8 (60,0-71,1)

Escala de Walter > 6

63,2 (54,1-71,5)

67,1 (59,4-73,9)

58,5 (49,7 73,9)

71,2 (63,5-78,0)

1,92 (1,49-2,47)

0,55 (0,43-0,71)

65,4 (59,7-70,8)

Palliative Prognosis Index >
4,5

59,5 (49,7-68,5)

67,9 (60,6-74,5)

52,8 (43,7-61,7)

73,5 (66,1-79,8)

1,85 (1,43-2,41)

0,60 (0,47-0,76)

64,7 (59,0-70,1)

PPS < 50

76,0 (67,4-83,0)

47,1 (39,4-54,8)

51,3 (43,9-58,7)

72,7 (63,3-80,6)

1,44 (1,21-1,71)

0,51 (0,36-0,72)

59,3 (53,5-64,9)

PALIAR > 3,5

72,0 (63,1-79,5)

62,9 (55,2-70.1)

58,8 (50,6-66,6)

75,3 (67,3-82,0)

1,94 (1,55-2,43)

0,44 (0,33-0,60)

66,8 (61,0-72,1)

S: sensibilidad; E: especificidad; VPP: valor predictivo positivo; VPN: valor predictivo negativo; CPP: cociente de probabilidad positivo; CPN: cociente de probabilidad
negativo; IC: intervalo de confianza
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El presente trabajo es un estudio prospectivo observacional, realizado en pacientes con
insuficiencias organicas y enfermedad neurodegenerativa avanzada dados de alta de los

Servicios de Medicina Interna de cinco hospitales de Aragon.

Aragon es una comunidad envejecida, con cifras de edad media en 2012 superiores en
nuestra comunidad respecto a las de la poblacién espafiola, 43,4 afios frente a 41,6 afios
respectivamente?®. Segln datos del Instituto Aragonés de Estadistica®®’, el porcentaje de
personas de 65 6 mas anos se estimaba a fecha de 1 de Enero de 2015 en 20,9% en la
poblacion aragonesa frente al 18,5% en Espafa, siendo Teruel la provincia aragonesa mas
envejecida y Zaragoza la que menos con unos porcentajes de 23,9% y 20,2%
respectivamente. A esta diferencia poblacional entre provincias, contribuye el hecho de que el
72,9% de la poblacion aragonesa vive en la provincia de Zaragoza y la mayor dispersién de
poblacion en la provincia de Teruel. Después de un ligero crecimiento y rejuvenecimiento
poblacional en Aragdén en la primera década de este siglo, con un incremento del grupo de
edad de hasta 15 afios debido al aumento de la poblacion extranjera y mayor numero de
nacimientos, se registrd nuevamente una caida poblacional desde 2011 y un estancamiento
posterior, que podria formar parte de un nuevo periodo regresivo al preverse negativos tanto el
crecimiento natural como la inmigracion®®. En los Ultimos afios la tasa de defunciones ha
continuado siendo superior a la tasa de nacimientos, contrariamente a lo que ocurre en el resto
de Espaia, lo que supone un crecimiento vegetativo negativo, que acrecentara aun mas las
diferencias anteriores. Asi en 2013, la tasa bruta de natalidad en Aragoén se situé en el 8,74%o
frente al 9,11%0. de Espafa y la tasa bruta de mortalidad fue del 10,01%. frente al 8,34%o en
Espafia®”’. Es por ello que en la Comunidad Auténoma de Aragén en los ultimos afios, lo que
mas ha aumentado ha sido el sobreenvejecimiento, parametro que indica el peso de las
personas de 80 y mas anos sobre el conjunto de la poblaciéon mayor, pasando del 14,7% en el

afo 2007 al 34,5% en 2012, cifras superiores a las espanolas que se situaban en 30,3%.

En Aragdn no se dispone de unidades de hospitalizacién de paliativos agudos por lo que la
mayor carga de pacientes con ECA-NO recae en los servicios de Medicina Interna. La
mortalidad en la hospitalizacion de Medicina Interna es del 10% y hasta la mitad corresponden
a ECA-NO.

Teniendo en cuenta estas diferencias poblacionales, el objetivo principal del estudio fue

comprobar la utilidad del indice PALIAR en la poblacion aragonesa respecto al estudio original,

que fue un estudio multicéntrico realizado en la poblacién espafiola, para predecir la
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supervivencia a los 6 meses del alta en pacientes con ECA-NO. En efecto, la aplicacion del
indice PALIAR a la poblacion de nuestro estudio y la estratificacion de la puntuacién segun los
grupos de riesgo de mortalidad del proyecto PALIAR, mostré una gran utilidad del indice con
un area bajo la curva muy similar a la descrita en el estudio inicial que definié dicho indice en
Espafa, con una buena prediccion del prondstico de vida a los 6 meses del alta en nuestros

pacientes.

V.1 Caracteristicas generales de los pacientes

La poblaciéon de nuestro estudio fue de mayor edad que la del proyecto PALIAR, hecho que
creemos refleja la diferencia poblacional y mayor envejecimiento en nuestra comunidad
respecto a la poblacién espafiola. De igual forma, en el estudio PLUPAR, que validé en
nuestro medio la utilidad del indice PROFUND, se confirmé una mayor edad en los pacientes

aragoneses que en el conjunto nacional®®.

Se constatdé un elevado grado de dependencia entre nuestros pacientes, con cifras muy
similares a las del proyecto PALIAR. En nuestra serie, con mayor frecuencia el cuidador era
otro distinto al conyuge (familiar, ayuda externa o personal de institucion). A pesar de un mayor
acumulo de enfermedades comoérbidas, los pacientes con criterios de pluripatologia precisaron
cuidador con menor frecuencia. Segun datos de la Encuesta Nacional de Salud 2011-2012 el
53,5% de la poblacién de 65 y mas afos no tienen ningun tipo de dependencia funcional, ni
para el cuidado personal, ni para las tareas domésticas, ni de movilidad. El aumento de la
esperanza de vida y con ello el envejecimiento ha sido un logro pero plantea retos de caracter
econdmico y social por las consecuencias que puede tener en los programas de pensiones y
en la atencién sanitaria, pero también porque las personas dependientes son un colectivo
importante con mayores necesidades de atencion®®. La Ley 39/2006 de Promocién de la
Autonomia y Atencién a las Personas en Situacion de Dependencia, se aprob6 en un fase de
crecimiento econdmico, pero los recortes en politicas sociales como consecuencia de la crisis
econdmica ha dificultado su aplicacion®'’. Las familias contintian teniendo el papel central en el
cuidado de las personas dependientes que en su mayoria suelen preferir seguir viviendo en su
hogar al cuidado de un familiar proximo, hecho que actualmente es posible en muchos casos

por la elevada tasa de inactividad laboral en los jovenes®®.
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Segun datos de diversos estudios espanoles casi el 85% de las personas dependientes siguen
viviendo en la comunidad®®®, datos muy similares se obtuvieron en el proyecto PALIAR. En
nuestro estudio, también la mayor parte de los pacientes vivian en su domicilio pero con menor
frecuencia que en proyecto PALIAR, en concreto el 64,1%. Probablemente podriamos
atribuirlo a la diferencia poblacional, con personas de mayor edad en nuestro estudio, ya que
la institucionalizacion es mayor en edades mas avanzadas. Los pacientes que vivian en
residencia eran significativamente mas mayores, con mayor grado de dependencia y mayor
deterioro cognitivo, como ya se describi® previamente en el estudio PLUPAR"'. Esto
probablemente es debido a que en nuestro estudio los pacientes que con mayor frecuencia
vivian en institucion eran los que cumplian el criterio de enfermedad neuroldgica avanzada, en
los que los criterios de inclusién eran precisamente el deterioro funcional y cognitivo. El resto

de los grupos procedian con mayor frecuencia de su domicilio.

Vivir en una residencia u otra institucion se asocié con la muerte en los 6 meses siguientes al
alta hospitalaria. Consideramos que este hecho puede ser debido a que los pacientes que
vivian en residencia tenian mayor edad, peor situacion funcional y cognitiva y con ello
enfermedades en situacion mas avanzada. No obstante, diversos estudios ya han evaluado la
relacion de la institucionalizacion con la mortalidad. En 2012, se realiz6é un estudio en Espaia
en personas mayores de 70 afios con seguimiento durante un afio tras el alta hospitalaria, en
el que se evalud la mortalidad en funcién del lugar de residencia previo al ingreso®''. La
mortalidad en los pacientes institucionalizados fue hasta 4 veces mayor que en los pacientes
que vivian en su domicilio. Incluso para aquellos pacientes que vivian en domicilio la
mortalidad fue mayor si vivian con sus parientes respecto a los que vivian en su propio
domicilio e incluso después de ajustar los factores de confusion, la mortalidad fue mayor en los
pacientes institucionalizados. Este hecho, forma parte como item del indice de PROFUND, de
forma que tener como cuidador una persona distinta al conyuge o estar institucionalizado,
supone mayor riesgo de mortalidad en el afio siguiente al alta hospitalaria. En otro estudio
realizado en personas mayores institucionalizadas?'?, hubo una clara asociacion entre el grado
de dependencia para la realizacién de actividades basicas de la vida diaria y la mortalidad. En
nuestro estudio, la mayor parte de los pacientes institucionalizados tenian un grado de
dependencia total, cuantificado con una puntuacion de 20 puntos o menos en el indice de
Barthel. También la fragilidad se ha mostrado como factor de riesgo de mortalidad en
pacientes institucionalizados, ademas de asociarse a un deterioro en la capacidad de realizar
las actividades basicas diarias?'®. Otros estudios han valorado los posibles factores de riesgo

asociados a mortalidad en estos pacientes, siendo algunos de ellos la edad, las enfermedades
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del sistema genitourinario, el empeoramiento de la salud en los ultimos 12 meses, no realizar

actividades de ocio o el deterioro en las habilidades sociales?'.

Mas de la mitad de las personas que pudieron contestar en nuestro estudio a la pregunta
sobre su impresion subjetiva de su estado de salud, opinaron que este era regular. En otros
estudios, el 44% de los mayores de 74 afios consideran que su estado de salud era regular y
22% que era malo o muy malo®'®. Un total de 34 pacientes (11,5%) respondieron que se
sentian solos. La autopercepcion de la salud, comprobado a través de la pregunta “;como
describiria su salud: muy buena, buena, regular, mala o muy mala?”, es una variable
ampliamente utilizada y que proporciona de una forma muy sencilla una medida de la salud
subjetiva®'®. Sin embargo en nuestro estudio la impresién subjetiva y el sentimiento de soledad
no se asociaron a una mayor mortalidad. De igual forma en otros estudios, hubo una
discordancia entre la impresion de salud y la situacion real de forma que mientras el 55% de
las personas interrogadas consideraban que su salud era buena, sélo el 4% tenian realmente

una buena salud medida de forma objetiva®'®.

En nuestro estudio, la impresién subjetiva del médico sobre la situacion de salud de su
paciente y la estimacién del prondstico de vida en el plazo de 6 meses, se asocid claramente
con la mortalidad tras el alta y tuvo una capacidad predictiva aceptable. En un estudio que
pretendié comprobar la concordancia entre la impresidén subjetiva del médico respecto a la
salud de personas institucionalizadas en residencia y su estado de salud real de forma
objetiva, se comprobd que en el 45% de los casos que los médicos calificaban el grado de
salud como bueno, solo el 4% tenian buena salud objetiva y en el 39% de los casos que
consideraban un estado de salud muy bueno en realidad tenian mala salud de forma
objetiva?'®. Creemos que estas diferencias podrian ser debidas a que en nuestro estudio se
incluyen personas con situacion de enfermedad ya de por si avanzada y esta valoracion en
pacientes institucionalizados con mayor diversidad de grados de enfermedad puede ser mas
dificil. Sin embargo, la percepcién de la salud es diferente en los pacientes y los sanitarios. En
el estudio SUPPORT, incluso en las enfermedades avanzadas, el médico tendié a
sobreestimar el tiempo de supervivencia de sus pacientes®®®2. Por tanto, seria interesante
realizar mas estudios en este sentido, aunque pensamos que los resultados siempre pueden
ser variables ya que se presta a la subjetividad de la opinion del médico. Este objetivo de
concordancia quedaba fuera de los planteados en este estudio, donde buscabamos obtener
indices prondsticos fiables en los que ningun item de valoracidon estuviera influido por la

interpretacidn subjetiva de la persona que los cumplimentd.
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Respecto a las variables asistenciales analizadas, en nuestra serie se registro un elevado
numero de ingresos en los 3 y 12 meses previos a la hospitalizacion en que se produjo la
inclusion de los pacientes, con datos muy similares a los del proyecto PALIAR. La elevada
frecuencia de ingresos refleja la presencia de enfermedades crénicas no controladas
frecuentemente sintomaticas y/o reagudizadas. Sin embargo no encontramos una clara
asociacion entre si. Los grupos de pacientes que con mayor frecuencia ingresaron fueron
aquellos con enfermedades cardiacas y respiratorias y los pacientes pluripatologicos'®?". Los
hospitales han evolucionado mucho en los ultimos afios y también los habitos de la poblacion,
de forma que si antiguamente ante una enfermedad era el médico de Atencion Primaria quien
asistia al paciente e indicaba el ingreso hospitalario, actualmente hasta 80% de los pacientes
que acuden a urgencias lo hacen por iniciativa propia y genera una presién asistencial que
promueve el reingreso repetido de pacientes con enfermedades crénicas. Es necesario por
tanto, el disefio de una atencion continuada y una relacion coordinada entre los niveles
asistenciales que favorezca el control de la sintomatologia de estos pacientes y disminuya el
porcentaje de pacientes multingresadores, lo que redundaria en mejorar el bienestar del

paciente y disminuir el gasto sanitario derivado?®.

La prevalencia de polifarmacia en nuestro estudio, fue del 87,8%, superior a la observada en el
Proyecto PALIAR. Segun datos del Programa de Mejora de la Seguridad de la Farmacoterapia
en el anciano polimedicado del Servicio Aragonés de Salud, el 41,73% de la poblacion mayor
de 75 afos usuarios del sistema de salud eran pacientes polimedicados, con datos similares
en otros estudios que se cifran entre el 25-50% en la poblacién ambulatoria®'®**°. La media de
farmacos al dia fue de 8,5 (3,7), cifras muy similares a otros estudios que estiman medias de
7.4 farmacos al dia en el grupo de pacientes de 80 a 84 afios?®'. El consumo de medicamentos
fue superior en los pacientes con enfermedades cardiacas y respiratorias y en aquellos que
cumplian criterios de paciente pluripatolégico. En la insuficiencia cardiaca y en la insuficiencia
respiratoria se dispone de guias de tratamiento estructuradas y protocolizadas para el control
de la sintomatologia, con recomendaciones de uso de farmacos que han demostrado ser
beneficiosos en cada estadio de la enfermedad y mejorar el prondstico, a expensas eso si, de
un incremento en el nimero de medicamentos a medida que avanza la enfermedad®?. En los
pacientes con enfermedad renal y hepatica avanzada, al estar disminuida la metabolizacién y
eliminacion de medicamentos se suele ser mas restrictivo a la hora de prescribir nuevos
farmacos. A la hora de indicar nuevos farmacos en pacientes al final de su vida, es importante
reconsiderar los objetivos terapéuticos ajustados a la esperanza de vida y el beneficio que
estos farmacos pueden aportar respecto a los posibles efectos secundarios. Por ejemplo, si la

esperanza de vida de un paciente es limitada no seria apropiado prescribir un medicamento
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profilactico que requiere varios afios para cumplir su objetivo. Esto es mas claro en los
pacientes con demencia, en los que al contrario que en los pacientes con insuficiencia

cardiaca y respiratoria no hay guias en el manejo de la fase avanzada'™

y se tiende a mayor
restriccion en la prescripcion de nuevos farmacos, hecho que cada vez es mas reconocido
como un factor importante en su tratamiento'®. Ademas, en las personas con deterioro
cognitivo la polifarmacia facilita el sindrome confusional y farmacos como las benzodiacepinas,
opioides y anticolinérgicos producen frecuentemente alteraciones cognitivas y conductuales??.

Es por ello que los pacientes con demencia suelen tomar menor numero de farmacos.

La elevada prevalencia de polifarmacia, contribuye en estos pacientes a un mayor un nimero
de efecto adversos, que se acrecienta mas aun debido a factores como cambios fisiolégicos
relacionados con la edad y la presencia de condiciones comdrbidas?®*, de forma que se
considera que hasta un 10% de los reingresos son debidos a efectos adversos

225226 y |3 falta de adherencia a los tratamientos contribuye a un peor control

medicamentosos
de la enfermedad, con aumento del riesgo de morbimortalidad y un incremento del gasto
sanitario®®. De hecho, la polifarmacia es un fuerte predictor de la utilizacion de medicamentos
potencialmente inapropiados y por tanto, se hace necesario en estos pacientes la revision
sistematica de los tratamientos con pautas que permitan garantizar la adherencia y reducir los

efectos adversos?2422¢

En nuestro estudio, se constatd una elevada prevalencia de comorbilidad. Sin embargo ni la
pluripatologia ni la comorbilidad medida por el indice de Charlson se mostraron como variables
de riesgo independientes ni se asociaron a la mortalidad. El porcentaje de pacientes que
cumplian criterios de pluripatologia fue de 72,5%, cifras discretamente superiores a las del
proyecto PALIAR, probablemente porque nuestros pacientes eran de edad mas elevada. Esta
prevalencia es mayor a la reflejada en otros estudios que se estima en torno el 40% en

16.24.221228 11 diendo alcanzar el 72% en los hospitales de cronicos’®.

pacientes hospitalizados
Esta diferencia puede ser debida, a que el resto de estudios se han realizado sobre la
poblacién total de pacientes ingresados en servicios de Medicina Interna y en cambio nuestro
estudio parte de pacientes con patologia avanzada y por tanto con mayor carga de morbilidad.
También por este mismo motivo en nuestro estudio la edad de los pacientes pluripatologicos
fue mayor que en otros estudios, pero sin diferencias con el resto de pacientes con ECA-NO
16228 | 3 media de categorias diagnosticas de pluripatologia en nuestro estudio fue de 2,6,

similar a las de otros estudios?%.
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La categoria definitoria de pluripatologia mas prevalente fue la E (patologia neurolégica),
seguida de la A (patologia cardiovascular). En el proyecto PALIAR y en otros estudios la
categoria mas frecuente fue la A'®*%. Estas diferencias ya fueron observadas en el estudio
PLUPAR, donde las enfermedades neuroldgicas fueron mas frecuentes®®. Las causas de
estas diferencias pueden ser, por una lado la mayor edad de la poblacion aragonesa con
respecto a la espafola y por otro la diferente prevalencia de las enfermedades
cardiovasculares observada en Aragon con respecto a otros territorios de Espafa. De hecho
hubo una notable diferencia en cuanto a la frecuencia de enfermedad cardiaca avanzada como
criterio de inclusién entre nuestro estudio y el proyecto PALIAR (20,7% vy 39,1 %
respectivamente) pero las diferencias son menores en cuanto a la enfermedad cardiovascular
como criterio definitorio de paciente pluripatolégico con cifras de 48,1% en nuestro estudio y
51% en el proyecto PALIAR.

Tanto en el proyecto PALIAR como en nuestro estudio, los pacientes en los que mas
comorbilidad se cuantificé fue en los que cumplian el criterio de inclusién hepatico, seguido de
los pacientes con criterio renal. En diversos estudios se ha descrito que la comorbilidad en
personas con diagnodstico de demencia o deterioro cognitivo leve es mayor y que dicha
comorbilidad puede tener un importante papel en la progresion'®. Sin embargo tanto en
nuestro estudio como en el proyecto PALIAR, se cuantific6 menor comorbilidad en los
pacientes con criterio de inclusion cardiaco y neurolégico. No obstante, hay que tener en
cuenta que el indice de comorbilidad de Charlson no da el mismo peso en la puntuacion a las
enfermedades contempladas, de forma que mientras la demencia, la insuficiencia cardiaca o la

respiratoria puntian como 1 punto, la hepatopatia puntua con 3 puntos.

V.2 Grupos de pacientes (principal ECA-NO)

Tanto en nuestro estudio como en el proyecto PALIAR la mayor prevalencia correspondio al
grupo de pacientes con deterioro cognitivo, que proporcionalmente en nuestro estudio fue
mayor. También en el estudio PLUPAR?® se registraron con mayor frecuencia enfermedades
neurolégicas, sobre todo demencia y hemiplejia y con menor frecuencia enfermedades
cardiacas y respiratorias. Esta distribucién en cuanto a los criterios de inclusion, puede ser
debida a que en los servicios de Medicina Interna en comparacién con el resto de servicios
médicos, ingresan con mas frecuencia pacientes de mayor edad y con una elevada carga de

comorbilidad y por tanto con enfermedades crénicas mas avanzadas. Probablemente si
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observasemos directamente los pacientes ingresados en los servicios de Cardiologia,
Neumologia, Nefrologia y Digestivo, registrariamos mas casos de insuficiencias de 6rgano
puras sin o casi sin comorbilidad asociada. Por lo que seria interesante, realizar un estudio
similar pero a nivel de todos los servicios médicos de un hospital para comprobar la

prevalencia real de enfermedad crénica avanzada.

En ambos estudios, las siguientes categorias en frecuencia son la enfermedad cardiaca e
insuficiencia respiratorias avanzadas, si bien en nuestro estudio las cifras son notablemente
menores. Esta diferencia podria deberse a que en nuestro estudio los pacientes incluidos
procedian unicamente de altas hospitalarias de servicios de Medicina Interna y en el proyecto
PALIAR procedian tanto de hospitalizacidon, como de hospitalizacion domiciliaria, cuidados
paliativos y consulta especializada, donde estas patologias pueden ser mas prevalentes. En
los servicios de Medicina Interna, ingresan habitualmente respecto al resto de servicios
pacientes mas mayores y con mayor comorbilidad asociada, por lo que esta distribucién de
categorias de enfermedad mas prevalentes, se refleja de igual forma en la distribucién de
patologias de pacientes pluripatolégicos, en los que las patologias mas frecuentes son las

cardiacas, respiratorias y neurologicas???

, siendo mas de la mitad de los diagndsticos de
ingreso por descompensacion aguda debido a patologia cardiorrespiratoria®®®. Ademas
habitualmente no se suelen citar en las consultas externas a pacientes con demencias
avanzadas en los que se decide un tratamiento meramente sintomatico. Por lo tanto en el
proyecto PALIAR bien pudieron incluirse desde consultas externas a pacientes con
enfermedades cardiacas y respiratorias con mayor frecuencia que si s6lo se hubieran incluido

a pacientes ingresados.

En definitiva, al comparar nuestra cohorte con la del proyecto PALIAR, de igual forma que
ocurrié al comparar la del estudio PLUPAR?® con la cohorte del estudio PROFUND'®,
nuestros pacientes son mas mayores y presentan con mayor frecuencia enfermedad
neurolégica y menos enfermedades cardiacas y respiratorias. Ademas sufren con mayor
frecuencia deterioro funcional y cognitivo. Estas diferencias pueden ser explicadas por las
diferencias demograficas ya que la poblacion aragonesa esta mas envejecida y es en
pacientes de mayor edad en los que se acumulan mayor proporcion de enfermedades

neurodegenerativas.
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V.3 Mortalidad en pacientes con ECA-NO

Segun datos del Instituto Aragonés de Estadistica, las enfermedades del sistema circulatorio
constituyen la primera causa de mortalidad en la poblacién aragonesa siendo la primera causa
de muerte especifica la enfermedad cerebrovascular en 2010 y los tumores y las
enfermedades del aparato circulatorio las que provocaron una mayor reduccion de afios
potenciales de vida perdidos?®. En nuestro estudio, en los casos en los que se pudo disponer
de la causa del fallecimiento, las mas frecuentes fueron la infecciosa seguida de la cardiaca y

la neuroldgica.

El 49,5% de los pacientes fallecieron en el hospital. En otros estudios esta cifra ha oscilado

entre el 52 y el 61%%%2%

. En el primer estudio, hasta el 35% de los cuidadores hubieran
preferido que hubiesen fallecido en otro lugar diferente al hospital®®. Después de ajustar las
variables asociadas con fallecer en un hospital de agudos, el hecho de vivir en un area con
baja disponibilidad de recursos sociales o de salud para la atencion en pacientes en la ultima
fase de su vida y sufrir EPOC se mostraron como variables asociadas a fallecer en un
hospital®®. Asi pues, siempre que la dispensacién de cuidados lo permita, el domicilio deberia
ser el lugar de eleccién para morir de las personas en fase terminal, ya que aporta mayor
comodidad e intimidad para el paciente y su familia. No obstante, la decision varia en funcion
de la complejidad del paciente, sus necesidades y preferencias, ya que en esta etapa el
paciente puede manifestar ansiedad reactiva a suponer una carga para su familia y en
ocasiones miedo a no poder controlar los sintomas en domicilio y finalmente solicitar fallecer

en un hospital®*2.

La mortalidad en nuestro estudio al final del seguimiento fue ligeramente superior a la del
proyecto PALIAR (42,4% y 36,2% respectivamente), con una mayor mortalidad en los dos
primeros meses tras el alta. Los pacientes fallecidos eran de mayor edad, con mayor
frecuencia vivian en institucion, tenian mayor deterioro funcional y mayor deterioro cognitivo.
La anorexia, el delirium y las ulceras por presion, fueron mas frecuentes en los pacientes
fallecidos y la albuminemia fue menor. Todas estan caracteristicas diferenciales entre los
pacientes fallecidos y los pacientes vivos al final del seguimiento, fueron variables predictoras
de un mayor riesgo de mortalidad a los seis meses del alta en nuestro estudio. De todos ellos,
los que demostraron ser un factor de riesgo independiente de mortalidad fueron la anorexia,

las ulceras por presién y la albumina.
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Como era de esperar, la mortalidad fue superior en los pacientes con enfermedad terminal. Sin
embargo, no se encontraron diferencias en funcion de la multimorbilidad y pluripatologia. Esto
puede deberse a que al incluirse en este estudio pacientes con enfermedad crénica en fase
avanzada, en estos pacientes la gravedad de la enfermedad es suficiente para justificar una
elevada mortalidad de forma independiente a la existencia de una mayor o menor comorbilidad

asociada.

La edad mayor de 85 anos se asocié con mortalidad. Es conocido que la fragilidad esta
relacionada inherentemente con la edad y con ello determina una menor capacidad de
respuesta y adaptacion a las enfermedades en el paciente mayor®'. No obstante son varios los
estudios que demuestran mayor asociacién del deterioro funcional con el prondstico que la
propia edad e incluso la enfermedad que motiva el ingreso'***®. En nuestro estudio hubo un
elevado grado de dependencia y la puntuacion en el indice de Barthel se asocié al riesgo de
fallecer. El 67,1% de los pacientes eran dependientes, el 70,2% precisaba cuidador y el 35,8%
vivian en institucion. Casi la mitad de los pacientes tenian un grado de dependencia total y en
los pacientes neuroldgicos 3 de cada 4 tenian este grado de dependencia total. En un estudio
realizado por Aguero Torres et al, los factores asociados con dependencia funcional en
personas mayores de 75 anos fueron la edad, la enfermedad cerebrovascular, la cardiopatia
isquémica y la existencia de fractura de cadera pero fue la demencia el factor asociado mas
importante?®. De hecho los pacientes con deterioro cognitivo tienen unas elevadas tasas de
deterioro funcional que se incrementa en fases de la enfermedad proximas a la muerte®*.
Otros autores han demostrado que las patologias que mas se asocian a discapacidad son la
demencia, los accidentes cerebrovasculares, las enfermedades mentales, la enfermedad de
Parkinson y el bajo peso®. También las puntuaciones medias en la escala ECOG-PS y en el
indice PPS fueron bajas. Se trata pues de pacientes con una gran limitacion para las
actividades diarias, con dependencia grave o total y que pasan encamados la mayor parte del

dia.

La situacion funcional como indicador de salud en los ancianos fragiles, se ha mostrado en
diversos estudios como el factor pronéstico y de evolucion mas importante incluso por encima
del diagnéstico principal®®. Por ejemplo, en un estudio realizado en pacientes ingresados en
un hospital de agudos de geriatria que comparo el indice de Barthel y el indice de comorbilidad
de Charlson como factores asociados a mortalidad, se comprobé que el deterioro funcional era
mejor predictor®®. En otro estudio realizado en pacientes de una Unidad de Geriatria de
Agudos, en el que fallecieron el 18,9% en el primer mes de seguimiento, se observé que la

pérdida funcional al ingreso y la situacion funcional previa fueron las principales variables
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explicativas de la mortalidad al alta y la pérdida funcional al ingreso, junto con la edad y la
demencia las principales variables explicativas de la mortalidad al mes. Por tanto, el deterioro
funcional es un efecto adverso principal en pacientes mayores hospitalizados®. Pérez
Bocanegra et al, realizaron un estudio en pacientes mayores de 70 afios hospitalizados, con
una mortalidad en el seguimiento al afio del 40,66%. En dicho estudio se compararon la
utilidad del indice de Barthel, el indice de comorbilidad de Charlson y la escala de Walter. Si
bien en la poblacién estudiada el de mayor utilidad fue la escala de Walter, los tres indices
fueron de utilidad con un area bajo la curva muy similar*2. En un estudio prospectivo realizado
en pacientes mayores de 90 afios hospitalizados en los que se registré una mortalidad al mes
del 19% vy al afio del 57%, se les aplico el indice de comorbilidad de Charlson y el indice de
Barthel basal y a la hospitalizacién. Tanto la edad como el empeoramiento funcional se
demostraron como factores independientes de mortalidad al mes pero fue el deterioro

funcional el factor mas importante®*®

. Un hallazgo curioso de nuestro estudio fue que el
deterioro funcional fue mayor en los pacientes sin criterios de pluripatologia. Este hecho podria
ser debido a que en nuestro estudio los pacientes con mayor dependencia son aquellos con
criterio de enfermedad neurolégica que eran los que menor comorbilidad acumulaban y que la
valoracion en otros estudios incluye también a pacientes ingresados en medicina interna con
menor pluripatologia'®. Asi pues, tanto la situacién funcional basal como su deterioro durante
el ingreso suponen la principal variable explicativa de la mortalidad tras el alta, con un valor
pronéstico incluso por encima de la edad, el diagndstico al ingreso y la comorbilidad como

demuestran diversos estudios'438:56-58:237

El deterioro cognitivo fue mayor en los pacientes fallecidos y la puntuacion en el cuestionario
de Pfeiffer se asocié con la mortalidad. Esto ya se observo en los estudios PROFUND® y
PLUPAR"™. La demencia de Alzheimer y otros tipos de demencia son una causa principal de
muerte en personas mayores, de forma que en diversos estudios se ha demostrado que la
presencia y severidad de deterioro cognitivo esta relacionado con un prondstico de vida mas
reducido®®®. No obstante, en un estudio realizado en 2011 en pacientes de 60 afios 0 mas que
presentaban deterioro cognitivo, se comprobd que también los grados leves estaban asociados

con un mayor riesgo de mortalidad?®®®.

V4 Sintomas de enfermedad avanzada

Algunos estudios sugieren que al menos el 50% de los pacientes con enfermedades no

oncoloégicas al final de su vida, tienen sintomas de similar intensidad y caracteristicas que los
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pacientes con enfermedades neoplasica, e incluso se ha descrito como el estrés fisico y
mental puede ser mayor en los pacientes que fallecen por enfermedad cardiaca o renal que en

los pacientes con cancer®®24024

. En un estudio que comparé los sintomas de enfermedad
avanzada tanto en pacientes oncoldgicos como no oncolégicos, observd que los sintomas mas
prevalentes en todos los grupos y con una frecuencia similar, fueron el dolor, la astenia y la

disnea. Sintomas también frecuentes en todos los grupos fueron el insomnio y la anorexia®®.

En nuestro estudio los sintomas de enfermedad avanzada fueron frecuentes. Las Ulceras por
presion y la anorexia se mostraron como factores de riesgo independientes asociados a
mortalidad, que ademas constituyen dos de las dimensiones evaluadas en el indice PALIAR.
Otros sintomas frecuentes fueron el delirium que se asocid con la mortalidad y el
estrefiimiento, el insomnio, el dolor crénico, la disnea y la astenia. Los pacientes con
enfermedad cardiaca y respiratoria avanzada, tenian con mayor frecuencia disnea. La astenia
se registrd con mayor frecuencia en los pacientes con insuficiencia cardiaca, el delirium fue
mas prevalente en los pacientes con enfermedad neuroldgica, la anorexia se dio con mas
frecuencia en los pacientes con enfermedad hepatica, el dolor en el criterio cardiaco y
respiratorio, el insomnio fue mas frecuente en los pacientes con enfermedad hepatica seguida
de la cardiaca. Finalmente las Ulceras por presion se registraron con mas frecuencia tanto en

nuestro estudio como en el proyecto PALIAR en la enfermedad neuroldgica.

El delirium se asoci6 en nuestro estudio con la mortalidad. La prevalencia global de delirium en
la comunidad esta en torno al 1-2% y en los mayores de 85 afios llega hasta el 14%. A nivel
hospitalario la cifra aumenta hasta el 14-24% pudiendo alcanzar el 56% en los pacientes
mayores y el 83% en pacientes en programa de cuidados paliativos®*?. Su etiologia es muy
variada y habitualmente es consecuencia de una enfermedad aguda, un efecto farmacolégico
o alguna complicacion y su prevalencia aumenta con la edad. En un estudio realizado por
Formiga et al**®, las dos variables que se asociaron de manera independiente con la deteccion
de delirium fueron una pobre funcionalidad cuantificada por el indice de Barthel y el
diagnostico previo de demencia. La relacion con el indice de Barthel ya se habia descrito en
otros estudios y aunque la demencia es un factor relacionado con una mayor prevalencia no se
ha demostrado en otros estudios®*. En otro estudio realizado por estos mismos autores, la
prevalencia de delirium fue del 20,7%, datos muy similares al nuestro con una situacion
funcional peor en pacientes con delirium en ambos si bien la puntuacién en el indice de Barthel
fue menor en nuestro estudio®**?*4. No se encontraron diferencias en la puntuacion en el indice

de Charlson en los pacientes con y sin delirium. La presencia de delirium en el medio
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hospitalario se ha asociado también con complicaciones, pérdida de grado funcional,
incremento de la estancia hospitalaria y mayor mortalidad®*®. Uno de los factores que mayor
incidencia tiene en su prondstico a corto plazo es poder identificar la causa que lo provoca, de
forma que la mortalidad intrahospitalaria asociada al delirium fluctia entre el 9 y el 23,9%246247.
El delirium por si mismo incrementa las complicaciones médicas como infecciones
intrahospitalarias, aspiraciones bronquiales, ulceras por presidn y en ocasiones puede
establecerse un dafio cerebral permanente con deterioro cognitivo irreversible. Ademas, en
diversos estudios tras el ajuste del resto de variables, se demostré que el hecho de presentar
delirium era un predictor independiente de mala evolucion general al afio de la hospitalizacion
y un marcador de mortalidad a largo plazo. De hecho, el delirium esta incluido como item en el
indice pronostico PROFUND. Ademas se asocia a deterioro funcional que empeora mas

todavia la evolucion?47-249,

Las ulceras por presion se mostraron en nuestro estudio como un factor de riesgo
independiente de mortalidad. Son una causa fundamental de morbilidad en pacientes fragiles,
mayores y con deterioro funcional asociado y se asocian a un riesgo de entre 2 y 3 veces de
fallecer. Segun datos del Tercer Estudio Nacional de Prevalencia de Ulceras por Presion en
Espafia, la prevalencia se estima en un 5,89% en pacientes atendidos en Atencién Primaria,
en 7,2% en los hospitales de agudos y en 6,39% en los centros sociosanitarios®®®. En diversos
estudios que realizaron seguimiento a un afo en pacientes con ulceras por presién ya
presentes en el ingreso hospitalario, se comprobd que se asociaban con mayor mortalidad al
afo, sin embargo al ajustar otros factores como el estado nutricional y funcional, la gravedad
de la enfermedad y la comorbilidad el riesgo asociado disminuyé y en alguno de los estudios
no se mostré como una variable independiente de riesgo por lo su relacién con una mayor

251253 gin embargo en otro

mortalidad se atribuyé a otras condiciones médicas asociadas
estudio en el que se compard la prevalencia de ulceras por presion y la mortalidad al afio en
pacientes muy mayores y fragiles de la comunidad, se observé que al ajustar la edad, el sexo y

otras variables el riesgo de fallecer era mayor en los pacientes que presentaban tlceras®®.

La anorexia fue un sintoma de enfermedad avanzada que mostré una relacién con la
mortalidad como factor de riesgo independiente. Es un sintoma comuin en pacientes en
cuidados paliativos y también en pacientes enfermedades cronicas, sobre todo en los mas
mayores, con una frecuencia de anorexia moderada a severa en torno al 26%2%. La anorexia

se asocia con mayor mortalidad?®®.
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La caquexia es un sintoma frecuente en los pacientes con enfermedad crénica avanzada. El
sindrome de emaciacion progresiva ya fue descrito por Hipdcrates en los pacientes enfermos y
moribundos. La caquexia es un estado hipercatabdlico en el que se produce una pérdida
acelerada de musculo esquelético secundario a una respuesta inflamatoria crénica®”’. Si bien
la pérdida de apetito y de peso es habitual en pacientes con enfermedades avanzadas graves,
la pérdida de peso que tiene lugar en la caquexia no puede atribuirse totalmente a la mala
ingesta ya que de hecho no se corrige al incrementar el aporte calérico®®. Es habitual en los
pacientes con cancer pero también se manifiesta en otras patologias crénicas como la

insuficiencia cardiaca y respiratoria con prevalencias entre el 5-15%2%°

260-262

y también el SIDA y la

insuficiencia renal, asociandose a un peor prondstico

El manejo de los sintomas al final de la vida se ha enfocado en las ultimas 4 décadas en los
pacientes con enfermedad oncoldgica y ha sido poca la atenciéon que se ha aportado a las
enfermedades no oncoldgicas en fase terminal que no suelen beneficiarse de los programas
de cuidados paliativos. En el Reino Unido el 95% de los pacientes que reciben cuidados
paliativos tienen diagndstico de cancer®®. El curso evolutivo de las enfermedades con cancer
es distinto al de las enfermedades no oncolégicas. En el cancer suele haber un declive
progresivo de forma que cuando es irreversible es cuando se instauran los planes de cuidados
paliativos. Sin embargo, en las enfermedades no oncoldgicas el curso clinico es fluctuante, se
afiaden comorbilidades que modifican la evolucion y grados mas severos de dependencia y
deterioro funcional que en los pacientes con cancer. Por este motivo el tratamiento paliativo en
los pacientes no oncoldgicos se demora secuencialmente con respecto al tratamiento curativo
y deberia iniciarse en fases mas precoces, si bien segun la evolucion puede llegar a retirarse
en fases de mejoria. Ademas es recomendable mantener el tratamiento curativo al menos
hasta fases finales. Por tanto, habria que plantearse si la simple extensiéon del modelo de
cuidados en pacientes con cancer a los pacientes no oncoldgicos seria apropiado o si hay que
establecer otras estrategias de tratamiento y seguimiento que controlen mejor la
sintomatologia y la evolucidon. Asimismo, seria importante definir si los sintomas tienen la
misma complejidad que en los pacientes con cancer, si hay sintomas adicionales distintos y
cual es la relevancia sobre el manejo de los sintomas en pacientes con enfermedades no

oncologicas?¥.
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V.5 Variables analiticas — Albumina

La hipoalbuminemia se mostré en nuestro estudio como un factor de riesgo independiente de
mortalidad. Un total de 23,4% de nuestros pacientes tenian unas cifras de albumina menor de
2,5 g/dl, valores que constituyen un criterio general de terminalidad de la National Hospice
Organization. Los valores descendidos de albumina estan considerados como item en diversos
indices pronésticos como el indice PALIAR y la escala de Walter. Las cifras de albumina,
fueron menores en los pacientes incluidos en el estudio por enfermedad neuroldgica avanzada
y en aquellos pacientes que vivian en residencia. La hipoalbuminemia se ha demostrado como
un importante predictor de mortalidad en diversos estudios, probablemente al tratarse de un
marcador de malnutricién asi como de enfermedad grave®®?%*?% En el afio 2001, Walter
desarrollé y validé un indice prondstico de mortalidad al afio del alta hospitalaria. En dicho
estudio, las cifras menores de 4 g/dl se asociaron con mayor riesgo de mortalidad que la
comorbilidad y el estado funcional. Mediante el estudio multivariante se mostr6 como una
variable de riesgo independiente de mortalidad al afio con cifras iguales o menores de 3,4
g/dI'®. En otro estudio realizado en 1994 se comparo la relacién entre los niveles de albimina
y la mortalidad por cualquier causa en la poblacién mayor. Después de ajustar parametros
como la edad, raza, educacion, enfermedades cronicas y estado funcional, las cifras de
albumina menores de 3,5 g/dl se mostraron como un factor de riesgo independiente con

incremento significativo del riesgo de mortalidad por cualquier causa®®.

V.6 Elindice PALIAR en los subgrupos de pacientes

Globalmente en nuestra serie el indice PALIAR fue el mejor indice prondstico y consideramos
que debe ser utilizado en la clinica habitual en pacientes con ECA-NO ingresados en Servicios
de Medicina Interna. Se realiz6 también un analisis comparativo del indice en los subgrupos de
pacientes, demostrando también una buena rentabilidad en funcion del sexo, lugar de
residencia, hospital de procedencia, criterios de pluripatologia y de enfermedad terminal. Al
comparar la rentabilidad del indice por criterios de inclusion, el area bajo la curva fue muy
similar en todas las ECA-NO que motivaron la inclusion en el estudio excepto en la
enfermedad hepatica en la que el indice no estimd con fiabilidad la mortalidad en los 6 meses
de seguimiento, si bien es mas probable que sea debido al menor numero de pacientes con
insuficiencia hepatica respecto al resto de grupos. La mediana de puntuacién en el indice
PALIAR fue superior en los pacientes con ECA-NO neurolégica como principal enfermedad y

también se registr6 una mortalidad mayor en este grupo. Sin embargo, el escaso nimero de
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casos en los grupos de pacientes incluidos por los criterios cardiaco, respiratorio y renal
respecto a los pacientes con criterio de enfermedad neuroldgica resta significado a estos
resultados y consideramos que seria recomendable realizar subestudios en series mas

amplias.

V.7 Comparacion del indice PALIAR con otros indices prondsticos

Hasta ahora son pocas las escalas prondsticas que permitan definir y estimar la supervivencia
a corto plazo en los pacientes con ECA-NO. Los criterios de la NHO, contindan siendo los mas
utilizados por su sencillez, sin embargo no hay estudios que hayan determinado su validez y
tienen poca sensibilidad y especificidad ya que se desarrollaron a partir de opiniones de
expertos. Ademas, hay que tener en cuenta el papel que implica la subjetividad del médico que

|265

aplica el indice en la valoracién de los criterios generales. Grbich et al® confirmaron que estos

criterios son Utiles para seleccion pacientes tributarios de cuidados paliativos. Sin embargo,

Conventry et al®°

, €n una revision sistematica de 11 estudios que evaluaron la capacidad
pronostica de los criterios especificos para determinadas enfermedades, concluyeron que su
capacidad prondstica de la supervivencia a los 6 meses no era muy buena. Aun asi, continian
siendo los criterios mas utilizados, ante la ausencia hasta ahora de herramientas con buena
fiabilidad. En el caso de los pacientes oncolégicos si hay indices y escalas pronésticas que
permiten estimar el prondstico a corto plazo. El indice ECOG-PS y el Palliative Prognostic
Index, a pesar de que no cuentan con ningun item oncoespecifico, al contrario de las escalas
mas utilizadas en pacientes no oncolégicos como son el indice PROFUND vy la escala de
Walter, son dos de los mas utilizados pero no hay estudios que demuestren su validez en las
ECA-NO'. En el presente estudio se evaludé su validez y se ha comparado la utilidad del
indice PALIAR con las escalas oncologicas: PPlI, PPS y ECOG vy los indices

multidimensionales: indice PROFUND vy la escala de Walter.

En el presente estudio, el indice PALIAR, fue la escala que mostré6 el mayor grado de
asociacion con el pronéstico de vida en el seguimiento en los pacientes con ECA-NO,
obteniendo una mayor area de bajo la curva y una mayor sensibilidad y especificidad que el

resto de los indices evaluados.

En nuestro estudio, los criterios de enfermedad terminal de la NHO se asociaron con la
mortalidad. Asi en los 6 meses posteriores al alta fallecieron el 57,5% de los pacientes que

cumplian dichos criterios. No obstante, dados sus bajos valores predictivos positivo y negativo,
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58,4% y 68,0% respectivamente, no la consideramos por si sola una herramienta adecuada

para estimar el prondstico de vida en pacientes con ECA-NO.

La escala ECOG-PS es la mas utilizada en los pacientes oncoloégicos como estimador del
pronéstico vital. Por su sencillez podria ser utilizada también en los pacientes no oncoldgicos,
sin embargo no esta validada para estos pacientes. Ademas, en los pacientes no oncologicos
la complejidad es mayor debido al curso clinico propio de estas enfermedades y su
comorbilidad asociada y este indice no aporta mas datos a lo que puedan proporcionar otras
escalas funcionales utilizadas como el indice de Barthel o el indice de Katz que ademas de
estimar la situacion funcional del paciente, también valoran aquellas areas en las que el
paciente es dependiente o precisa ayuda para su desarrollo. En nuestro estudio el area bajo la
curva del indice de Barthel fue muy proxima a la del indice PALIAR (0,712 y 0,728
respectivamente), con una buena sensibilidad (88,8%), sin embargo la especificidad fue baja
(41,2%) por lo que tampoco lo consideramos un indice 6ptimo para pacientes con ECA-NO.
Ademas no valora otros aspectos importantes en los pacientes con ECA-NO como son los

clinicos, analiticos y sociodemograficos.

El Palliative Prognostic Index o PPI es un indice disefiado para enfermedades oncoldgicas,
que estima la supervivencia a las 3-6 semanas estableciendo dos puntos de corte en una
puntuacion mayor o igual a 4 (prediccion de supervivencia a las 6 semanas con una
sensibilidad del 80% y una especificidad del 77%) y mayor o igual a 6 puntos (prediccion de
supervivencia a las 3 semanas con una sensibilidad del 80% y una especificidad del 85%)"%.
El indice PPI valora 5 items no oncoespecificos entre los que se incluye el Palliative
Performance Scale o PPS. Teniendo en cuenta que ninguno de sus items es propio de las
enfermedades oncoldégicas, seria posible su uso en los pacientes con ECA-NO pero la falta de
estudios de su validez en estos pacientes no permite conocer los puntos de corte para este
grupo de pacientes'®”. En 2013, se presenté un estudio en el que se recalibré la puntuacion del
indice PPI para estimar el pronéstico en pacientes con ECA-NO dentro del proyecto PALIAR.
Se obtuvieron 4 estratos de riesgo con buen poder discriminativo aplicado a pacientes con
ECA-NO con una mortalidad desde el 13% en pacientes con 0 puntos, hasta el 68% en
pacientes con una puntuacién de 10 o mas. Dentro de sus items el indice PPl contempla la
situacién funcional (medida por el PPS), la baja ingesta oral y el delirium que en nuestro
estudio se mostraron variables asociadas con la mortalidad. No obstante, el area bajo la curva
del indice PPI fue menor que la del indice PALIAR (0,662 y 0,728 respectivamente), con una
especificidad similar a la del indice PALIAR pero con una sensibilidad mas baja, y un bajo valor

predictivo positivo para una puntuacién mayor de 4,5, por lo que el indice PALIAR se muestra
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como una mejor herramienta predictora de mortalidad en los pacientes con ECA-NO. Aun asi,
la recalibracién del indice le aporta mayor poder discriminativo y creemos que puede ser un

buen indice para estimar el prondéstico de vida en estos pacientes.

El Palliative Performance Scale o PPS se utiliza con frecuencia en las enfermedades
oncologicas y es uno de los items del indice PPI. Su area bajo la curva fue menor que la del
indice PALIAR (0,668 y 0,728 respectivamente), con una buena sensibilidad pero una
especificidad y un valor predictivo positivo bajo, por lo que disponiendo de otros indices
funcionales como el indice de Barthel que en nuestro estudio se asocié con la mortalidad e
indices multidimensionales que incluyen la situacién funcional, consideramos que tampoco es

un indice util en los pacientes con ECA-NO.

El indice PROFUND vy la escala de Walter son indices multidimensionales utilizados en
pacientes cronicos y en concreto el indice PROFUND se ha validado para estimar la
mortalidad de los pacientes pluripatolégicos al afo del alta hospitalaria. La principal
caracteristica de estos indices es que tienen en cuenta aspectos clinicos, analiticos,
sociodemograficos y la edad, todos ellos importantes para la valoraciéon de la complejidad de

un paciente con enfermedad croénica.

La puntuacion en el indice PROFUND fue mayor en los pacientes fallecidos que en los
pacientes vivos al final del seguimiento. El 61,6% de los pacientes fallecidos tenian una
puntuacion de 11 o mas. El area bajo la curva del indice PROFUND fue menor a la del indice
PALIAR (0,684 y 0,728 respectivamente), con una especificidad proxima a la del indice
PALIAR pero con una sensibilidad baja. El indice PROFUND fue disehado y validado para
estimar la mortalidad en pacientes pluripatologicos al afo del alta hospitalaria. Dado que se
trata de un indice multidimensional creemos que podria ser también un buen indice para
predecir la mortalidad en pacientes con ECA-NO aunque no con superioridad al indice
PALIAR, pudiendo realizar una extension del seguimiento al afio del alta hospitalaria para
comparar su rendimiento en pacientes pluripatologicos y en pacientes con ECA-NO y respecto

al indice PALIAR en ese periodo de seguimiento.

La escala de Walter fue util en predecir la mortalidad, con un area bajo la curva mayor que
otros indices pero inferior a la del indice PALIAR. Se obtuvo una sensibilidad y especificidad

aceptable pero un bajo valor predictivo positivo para una puntuacién mayor a 6 puntos.

En definitiva, el indice PALIAR fue el que en el presente estudio mostré mayor utilidad en la

estimacion del prondstico de vida a los 6 meses en los pacientes con ECA-NO. El resto de los
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indices prondsticos tenian menor area bajo la curva y en muchos de ellos un bajo valor
predictivo positivo. De los indices multidimensionales el indice PROFUND, disefiado para
pacientes pluripatolégicos también es util en los pacientes con enfermedad crénica avanzada y
de los indices de pacientes oncoldgicos, el indice PPI recalibrado para pacientes con ECA-NO

si bien con superioridad del indice PALIAR.

V.8 Validacion externa del indice PALIAR

La puntuacién en el indice PALIAR fue mayor en los pacientes fallecidos al final del
seguimiento, en las mujeres, en los pacientes con enfermedad neurolégica como criterio de
inclusion y en los pacientes que vivian en residencia. Paraddjicamente los pacientes que

cumplian de pluripatologia puntuaron menos que los que no.

De las variables incluidas en el indice PALIAR, la edad igual o mayor de 85 afos, la anorexia,
las ulceras por presion, la albumina menor de 2,5 g/dl y la puntuacién de 3 6 mas en el indice
ECOG-PS, se asociaron con la mortalidad. De ellas, la edad, la anorexia y las Ulceras por
presion y el ECOG-PS se mostraron como factor de riesgo independiente de mortalidad en

nuestro estudio.

Después de estratificar los pacientes segun los niveles de riesgo del indice PALIAR, el 19% de
los pacientes tenian un riesgo de muerte bajo, el 29,2% un riesgo intermedio, el 28,5% un
riesgo alto y el 23,4% un riesgo muy alto. No hubo diferencias en la comparaciéon entre la
mortalidad observada por estratos de riesgo del indice PALIAR en la cohorte de nuestro
estudio con la mortalidad predicha en la cohorte de derivacion del proyecto PALIAR. No
obstante, la mortalidad observada fue mayor en los grupos de alto y muy alto riesgo. Este
hecho puede ser debido a que los pacientes de nuestro estudio eran mayores que los del
proyecto PALIAR y la edad ademas de que en nuestro estudio se mostré6 como un factor de
riesgo independiente de mortalidad, constituye un item dentro del indice PALIAR. Ademas, los
pacientes en el proyecto PALIAR fueron reclutados desde la hospitalizacion y también desde
consultas externas y atencion domiciliaria, sin embargo, en nuestro estudio los pacientes se
incluyeron unicamente desde la hospitalizacion en los servicios de Medicina Interna por lo que
podria tratarse de pacientes con enfermedad crénica mas avanzada y con ello mayor riesgo

asociado.
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V.9 Limitaciones del estudio

Nuestro estudio tiene varias limitaciones. En primer lugar, este estudio esta realizado en
pacientes con insuficiencia de érgano y enfermedad neurolégica ingresados en el Servicio de
Medicina Interna, en el que respecto al resto de servicios médicos suelen ingresar pacientes
mas mayores y con una comorbilidad mayor asociada, por lo que probablemente no
representa una imagen real de la prevalencia de ECA-NO a nivel hospitalario. Probablemente
si este estudio se realizase en el resto de servicios meédicos, podriamos encontrar
insuficiencias de 6rgano puras sin o casi sin comorbilidad asociada y en pacientes mas
jévenes. De hecho, los pacientes con insuficiencia renal e insuficiencia hepatica avanzadas sin
comorbilidad o patologia asociada, ingresan generalmente en los servicios de Nefrologia y
Aparato Digestivo respectivamente para valoracion de indicacion de trasplante o tratamiento
de dialisis. Por tanto, seria interesante ampliar este estudio en el resto de servicios médicos
para conocer la prevalencia real de pacientes con ECA-NO y de esta forma comprobar la
utilidad del indice PALIAR en el resto de servicios. Por este mismo motivo, podemos decir que
el indice PALIAR es util para estimar el pronéstico de vida en los pacientes con ECA-NO
ingresados en los servicios de Medicina Interna, pero en este momento no podemos en este
momento definir su utilidad en los pacientes con enfermedades crénicas avanzadas de otros
servicios médicos hospitalarios, ni en pacientes ingresados en las unidades de Geriatria y en
pacientes ambulatorios. Por este motivo para definir la utilidad del indice habria que hacer

subestudios en estos grupos de pacientes.

En segundo lugar, el periodo de inclusion de los pacientes en el estudio fue de julio a
diciembre. Es posible que la patologia sea diferente en invierno y primavera lo que podria
modificar la frecuencia de cada criterio de inclusion. En un estudio que evalué las
caracteristicas de pacientes con EPOC ingresados durante los periodos Otofio-Invierno y
Primavera-Verano, se encontré estacionalidad en cuanto al nimero de ingresos que fue del
59% durante el periodo Otono-Invierno pero no en cuanto a las caracteristicas de los pacientes
y la enfermedad?®. En la insuficiencia cardiaca, los factores desencadenantes mas frecuentes
son los extracardiacos y de ellos las infecciones. Si bien cualquier infeccion puede
descompensar la funcion cardiaca por sobrecarga en base al aumento del consumo de
oxigeno y el efecto taquicardizante de la fiebre, las infecciones mas prevalentes son las
respiratorias que marcarian una tendencia a la estacionalidad también en estos pacientes con

mas ingresos durante los periodos del aino mas frios, sin olvidar también la descompensacion
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de estos pacientes y el aumento de mortalidad en los periodos de epidemia de gripe, por lo

que se recomienda la inmunizacion en estos u otros grupos de riesgo®®’.

En tercer lugar, el estudio se ha realizado sélo en hospitales de la provincia de Zaragoza.
Aunque no hay definidas diferencias poblacionales y epidemiolégicas con Teruel y Huesca no

podemos descartar diferencias si se hubieran incluido pacientes de dichos territorios.

V.10 Fortalezas del estudio

Nuestro estudio también tiene varias fortalezas. En primer lugar, fue un estudio multicéntrico,
en el que se reclutaron pacientes de hospitales comarcales y hospitales regionales de
referencia y con ello poblacion tanto de nucleos urbanos como rurales, cuyas caracteristicas y

edad pueden ser distintas, lo que da mayor validez a la aplicacién del indice.

En segundo lugar, el estudio refleja la evolucion de la enfermedad en el marco de la practica
clinica habitual, ya que fue un estudio observacional en el que la Unica seleccion fue la
autorizacién del paciente y/o su familia a participar en el estudio mediante el consentimiento

informado.

En tercer lugar, no hubo ninguna pérdida en el seguimiento ya que en aquellos casos en los
que no estaba disponible la historia clinica o no constaba ningun contacto nuevo durante el
periodo de seguimiento en la historia clinica electrénica, se consulté en el Indice Nacional de

Defunciones si el paciente habia fallecido durante dicho periodo.

Por ultimo, se evaluaron un gran numero de variables y escalas funcionales y pronésticas, lo
que permitié hacer comparaciones entre estas y el indice PALIAR. Asi mismo, dispusimos de
los datos originales de proyecto PALIAR y con ello pudimos comprobar la rentabilidad del

indice en nuestros pacientes.

En definitiva, la comprobacién de la utilidad del indice PALIAR en la poblacién de pacientes
con ECA-NO ingresados en los servicios de Medicina Interna de Aragon, posibilitara su
aplicacion y obtener una estratificacion prondstica que ayude a proporcionar a los pacientes el
nivel de cuidados adaptado a sus necesidades en el momento cronolégico de la enfermedad.
Todo ello puede contribuir a una racionalizacién de la aplicacidén de los cuidados sanitarios que

presumiblemente puede redundar en una mayor satisfaccion de los pacientes y sus familias.
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Como ya apuntaban los autores del proyecto PALIAR, se trata de un indice multidimensional
en el que se contemplan variables importantes en la valoracién del paciente con ECA-NO
como son parametros clinicos, analiticos, funcionales y la edad que eliminan la valoracion

subjetiva y su realizacién es sencilla.
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De los resultados del presente estudio pueden extraerse las siguientes conclusiones.

Los pacientes ingresados en los servicios de Medicina Interna de Aragdn son de elevada

edad y tienen un alto grado de dependencia.

En Aragoén la enfermedad crénica avanzada no oncoldgica mas frecuente es la enfermedad

neurolégica y dentro de esta la que cursa con deterioro cognitivo permanente.

La mortalidad en los siguientes 6 meses tras el alta hospitalaria en los pacientes con
enfermedades crénicas avanzadas no oncolégicas es elevada y es mayor en los pacientes

con enfermedad neurolégica y los que cumplen criterios de enfermedad terminal.

La anorexia, la presencia de ulceras por presion y la cifra de albumina en sangre son
factores asociados de forma independiente con la mortalidad a los 6 meses en pacientes

con enfermedad crénica avanzada no oncolégica.

La comorbilidad y la pluripatologia son frecuentes en los pacientes con enfermedades
crénicas avanzadas no oncoldgicas pero no estan asociadas con la mortalidad a los 6

meses.

El indice PALIAR es un instrumento valido para estimar el prondstico de vida a los 6 meses
del alta hospitalaria en los pacientes con enfermedades crénicas avanzadas no

oncoldgicas ingresados en los servicios de Medicina Interna de Aragén.

El indice PALIAR es util para predecir el pronéstico vital en los pacientes con enfermedad
avanzada no oncoldgica neurolégica, cardiaca, respiratoria y renal, pero tiene una mayor

validez en los enfermos neurolégicos.

La utilidad del indice PALIAR para estimar la supervivencia al cabo de 6 meses en los
pacientes con enfermedades crénicas avanzadas no oncoldgicas es superior a la de
indices pronoésticos multidimensionales como el indice PROFUND vy la escala de Walter y a
la de indices pronodsticos oncoldgicos como el Palliative Prognosis Index y el Palliative

Performance Scale.
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FICHA DE RECOGIDA DE DATOS

VARIABLES DE FILIACION

Hospital

Cédigo identificacion del paciente

Edad

Sexo M | F

Fecha de nacimiento

Numero de teléfono

Residencia habitual Domicilio Residencia

Vive solo Si No

Fecha de inclusion
(fecha del alta hospitalaria)

VARIABLES DEL CUIDADOR PRINCIPAL

Requiere cuidador principal EIO(BartheI<60 ylo Pfeiffer>5)
Tiene cuidador S|

NO
Relacion del cuidador principal con el paciente | Conyuge

Otros

CRITERIOS DE INCLUSION (se deben cumplir los 4 criterios de inclusion)

=

Mayor de edad legal (18 afios cumplidos o mas)

2. Presenta alguna(s) de la(s) | Insuficiencia cardiaca con disnea basal = Ill de la NYHA

siguientes insuficiencias | Insuficiencia respiratoria crénica con disnea basal 2lll de la MRC
crénicas no reversibles de | y/o sat02<90% y/o oxigenoterapia domiciliaria

6rgano, independientemente | Insuficiencia renal crénica en estadio 4 6 5 (tasa de filtrado
de la causa primigenia que | glomerular<30mL/min segun la férmula de Cockckoft-Gault), o bien
las origind, en estadio | creatininemias basales 23mg/dL).

evolucionado: Hepatopatia cronica con datos clinicos + analiticos + endoscépicos
+ ecograficos de hipertension portal y/o insuficiencia hepatocelular
(puntuacion escala Child-Pugh > 7).

Enfermedad neurolégica crénica con deterioro cognitivo
establecido (C. de Pfeiffer con 7 o mas errores) y/o deterioro
funcional para las ABVD establecido (indice de Barthel < 60 puntos).

3. Ingreso hospitalario en un Servicio de Medicina Interna de los hospitales de Aragén

4. Firma Consentimiento informado para participar en el estudio

CRITERIOS DE EXCLUSION

- Menor de edad (menores de 18 afios)

- Presencia de enfermedad neoplasica ACTIVA salvo adenocarcinoma de prostata localizado en
tratamiento hormonal y carcinoma basocelular-espinocelular cutaneo

- Inclusién en lista activa de trasplante cardiaco, hepatico y/o renal

- Prevision de entrada en programa croénico de depuracion extrarrenal

- Situacion clinica de agonia al ingreso hospitalario (se prevé el fallecimiento en las proximas 24 horas)

- Fallecimiento durante el ingreso

- No firma el consentimiento informado

VARIABLES DE CUIDADOR PRINCIPAL

Requiere cuidador principal EIO(BartheI<60 ylo Pieiffer>5)
Tiene cuidador Sl

NO
Relacion del cuidador principal con el paciente | Conyuge

Otros
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iMPRESION SUBJETIVA DE CALIDAD DE VIDA (Sélo puede ser contestado por el paciente)

1. En general, usted diria que su salud es:
1. Mala 2. Regular. 3. Buena 4. Muy buena 5. Excelente
2. ¢Se siente usted solo?

0. No 1. Si
DATOS ANTROPOMETRICOS
peso
talla
IMC

VARIABLES ASISTENCIALES

Numero de ingresos en el ultimo afio (incluido el actual)

Numero de ingresos en los 3 meses previos (incluido el actual)

VARIABLES CLINICAS — DATOS DE COMORBILIDAD ASOCIADA

Variables cardiovasculares

Insuficiencia cardiaca estable Il NHYA (categoria A1. PPP) ( 1 punto Charlson)

Cardiopatia isquémica (categoria A2. PPP) (1 punto Charlson)

Arteriopatia periférica sintomatica (categoria F1. PPP) (1 punto Charlson)

HTA

Dislipemia

Fibrilacién auricular

Hipertension Pulmonar

Enfermedad tromboembdlica

Variables neumolégicas

Enf resp cronica que en situacion de estabilidad clinica haya estado con: disnea grado Il de la MRC o
FEV1<65% o SatO, £90% (categoria C PPP)

EPOC (1 punto Charlson)

Asma bronquial

SDM apnea-hipopnea del suefio

Variables nefrolégicas y autoinmunes

Enf renal crénica definida por A creatinina (>1,4 mg/dl en varones, >1,3mg/dl en mujeres o
proteinuria, mantenidos durante 3 meses (categoria B.2 PPP) (2 puntos Charlson)

Vasculitis y enfermedades autoinmunes sistémicas. (categoria B.1 PPP) (1 punto Charlson)

Variables neuropsiquiatricas

Accidente cerebrovascular. (E.1 PPP) (1 punto Charlson)

Enf neuroldgica con déficit motor permanente que provoque una limitacion para ABVD (Barthel <60).
(E.2 PPP)

Enfermedad neuroldgica con deterioro cognitivo permanente al menos moderado (Pfeiffer =5 errores).
(E.3 PP (1 punto Charlson)

Hemiplejia (2 puntos Charlson)

Depresion

Trastorno de ansiedad

Psicosis

Delirium (4 puntos PPI)

Enf de Parkinson con Barthel > 60

Demencia con Pfeiffer < 5 errores
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Variables digestivas

Ell (categoria D1 PPP)

Hepatopatia créonica con datos de insuficiencia hepatocelular o hipertension portal (D.2 PPP) (3
puntos Charlson).

Hepatopatia crénica leve (1 punto Charlson)

Ulcus péptico (1 punto Charlson)

Ascitis

Variables endocrino-metabdlicas

DM con retinopatia proliferativa o neuropatia sintomatica (F.2 PP) (2 puntos Charlson)

DM sin repercusién en érgano diana (1 punto Charlson)

Hipertiroidismo

Hipotiroidismo

Obesidad (IMC>30)

Caquexia (IMC <20)

Variables hematolégicas

| Anemia cronica por perdidas digestivas o hemopatia adquirida no subsidiaria de tto curativo (G.1 PPP)

Variables osteoarticulares

Enfermedad osteoarticular crénica que provoque por si misma una limitacion para las ABVD (Barthel
<60).(H.1 PPP)

Osteoporosis

OTRAS VARIABLES / SINTOMAS

SIDA (6 Puntos Charlson)

Disnea de reposo (3’5 puntos PPI)

Edemas (1 punto PPI)

Ingesta oral

Severamente reducida (2’5 puntos PPI)

Moderadamente reducida (1 punto PPI)

Insomnio

Si NO

Dolor crénico Grado EVA

Si NO

Ulceras por presion
porp Grado

Anorexia

Astenia

Nauseas o vomitos

Diarrea

Estrenimiento

Ceguera

Hipoacusia

VARIABLES ANALITICAS

Act. de protrombina
Creatinina
Albumina
Hemoglobina
Bilirrubina

VARIABLES FARMACOTERAPEUTICAS

*  Numero de farmacos al dia:
*  Numero de comprimidos al dia:
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INDICE DE COMORBILIDAD DE CHARLSON

Enfermedad Descripcién y criterios Ptos
Infartod. de Debe existir evidencia en la H? clinica de que el paciente fue hospitalizado por 1
miocardio ello, o bien, de que existieron cambios en enzimas y/o ECG.
(agudo o antiguo)
Debe existir H? de disnea de esfuerzo y/o signos de insuficiencia cardiaca en la
Insuficiencia exploracion fisica que respondieron favorablemente al Tto con digital, diuréticos 1
cardiaca o vasodilatadores. Los pacientes que estén tomando pero no podamos constatar
gue hubo mejoria clinica de los sintomas y/o signos no se incluiran como tales.
Enf rterial Incluye claudicacién intermitente, intervenidos de by-pass arterial periférico,
n _'f, . arteria isquemia arterial aguda y aneurisma de aorta (toracica o abdominal) > 6 cm | 1
perierica diametro
Enf. Cerebro- Pacientes con ACV con minimas secuelas o ACV transitorio. 1
Vascular
Hemiplejia Evidencia de hemiplejia o paraplejia consecuencia de un ACV u otra condicion. 2
Demencia Pacientes con evidencia en la H? clinica de deterioro cognitivo cronico. 1
Debe existir evidencia en la H? clinica, exploracion fisica y Pruebas
EPOC complementarias de cualquier enfermedad respiratoria cronica, incluyendo | 1
EPOC y asma.
Enf. del Tejido | Incluye lupus, polimiositis, enf. Mixta tejido conectivo, Polimialgia reumatica, 1
Conectivo arteritis de células gigantes y artritis reumatoide.
Ulcus péptico Incluye aquellos que han recibido tratamiento por ulcus y los que sangraron. 1
cronica leve) Sin evidencia de hipertension portal, incluye pac. con hepatitis
Hepatopatia c(:rénica ) P p ye p p 1
Hepatopati (crénica moderada severa) con evidencia de hipertension portal (ascitis, varices 3
epatopatia esofagicas o encefalopatia)
Diabetes Inclgye a los tratados con insulina o hipoglucemiantes pero sin complicaciones 1
tardias.
DM con lesion | Evidencia de retinopatia, neuropatia o nefropatia. Se incluyen también 2
érganos diana antecedentes de cetoacidosis o descompensacién hiperosmolar.
Insuficiencia renal | (moderada o severa) Incluye pacientes en dialisis o con creatininas > 3 mg/d| 2
cronica objetivadas de forma repetida y mantenida.
Neoplasia Incluye pacientes con cancer pero sin metastasis documentadas. 2
Metastasis Tumor o neoplasia sélida con metastasis: 6
L . Incluye leucemia mieloide croénica, leucemia linfatica cronica, policitemia vera 2
eucemia otras leucemias cronicas y todas las agudas.
Linfoma Incluye todos los linfomas, Waldestron y mieloma. 2
SIDA definido No incluye portadores asintomaticos. 6
EDAD por cada década > 40a. se afade 1 punto a la puntuacion total: (Afios-40)/ 10

PUNTOS TOTALES
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CRITERIOS DE DEFINICION DE PACIENTES PLURIPATOLOGICOS

Categ | Subc. | Enfermedad/Proceso Categ | Subc. | Enfermedad/Proceso
INSUFICIENCIA CARDIACA que en E.1. ATAQUE CEREBROVASCULAR
situacion de estabilidad clinica haya Enfermedad Neurolégica con DEFICIT

A1 estado en grado Il de la NYHA E.2 MOTOR PERMANENTE que
(sintomas con actividad fisica - provoque una limitacién para las
A habitual)1 E ABVD (indice de Barthel < 60)
Enfermedad Neurologica con
DETERIORO COGNITIVO
A-2. CARDIOPATIA ISQUEMICA E.3. PERMANENTE, al menos moderado
(Pfeiffer con 5 6 mas errores)
B.1 Vasculits  y/o ENFERMEDADES F.A1 ARTERIOPATIA PERIFERICA
o AUTO-INMUNES SISTEMICAS o sintomatica
B ENF RENAL CRONICA definida por | g
B.2 Creatinina >1,4 mg/dl en varones o F.2 DIABETES MELLITUS con retinopatia
- >1,3 en mujeres o proteinuria®, - proliferativa 6 neuropatia sintomatica
mantenidos durante 3 meses
ENF. RESPIRATORIA CRONICA ANEMIA CRONICA por perdidas
que en si-tuacién de estabilidad digestivas o hemopatia adquirida no

c C.A clinica haya estado con: disnea G.1 subsidiaria de Tto curativo que

o grado Il de la MRC® (disnea a paso o presente Hb < 10 g/dl en 2
habitual en llano), 6 FEV1<65%, 6 determinaciones separadas mas de 3

Sa02 < 90% G meses
NEOPLASIA SOLIDA o
D.1 ENFERMEDAD INFLAMATORIA G.2 HEMATOLOGICA acti-va no
o INTESTINAL CRONICA - subsidiaria de tto con intencion

b curativa

HEPATOPATIA CRONICA con datos ENFERMEDAD OSTEOARTl,CU.LAR
D.2 d X CRONICA que provoque por si misma
2, e insuficiencia hepatocelular 6 |H H.. limitacia las ABVD (indi
hipertensién portal® una |m|tac_|on para las (indice
de Barthel inferior a 60)

1. Ligera limitacién de la actividad fisica. La actividad fisica habitual le produce disnea, angina, cansancio o

palpitaciones.

2. Indice albumina/creatinina > 300 mg/g, microalbuminuria > 3mg/dl en muestra de orina 6 Albumina>300 mg/dia

en orina de 24 horas 6 >200 microg/min

3. Incapacidad de mantener el paso de otra persona de la misma edad, caminando en llano, debido a la dificultad
respiratoria o tener que parar a descansar al andar en llano al propio paso.

4. INR >1,7, albumina <3,5 g/d|, bilirrubina >2 mg/dI.

5. Definida por la presencia de datos clinicos, analiticos, ecograficos o endoscépicos

CUESTIONARIO DE PFEIFFER

PREGUNTA

ERROR

¢, Qué dia es hoy? (dia del mes, mes, afio)

¢ Qué dia de la semana es hoy?

¢,Coémo se llama este lugar o edificio?

el i b

direcciéon? (si_no tiene teléfono)

¢Cuadl es su numero de teléfono? o ;Cual es su

¢, Cuantos afios tiene?

¢, Cual es la fecha de su nacimiento? (dia, mes y afio)

¢ Quién es ahora el presidente del Gobierno?

¢ Quién fue el anterior presidente del Gobierno?

© o No|o

¢,Cual es el apellido de su madre?

10 Restar de 3 en 3 al numero 20 hasta llegar a 0

PUNTUACION
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procedentes de grupos segregados. Se
permite un error menos si el sujeto tiene
una educacion de arado medio o mas
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INDICE DE BARTHEL

Funciones Descripciones Valoraciones BASAL
Como sélo en un tiempo razonable. Es capaz de poder utilizar
cubiertos si lo necesita, de cortar el alimento, usar sal, extender | Independiente 10
Alimentaciéon | mantequilla,...
Necesita ayuda para alguna de las actividades previas Necesita ayuda 5
Necesita ser alimentado Dependiente 0
Es capaz de bafarse y ducharse, incluyendo salir o entrar en la .
- ~ Independiente 5
Baio bafiera y secarse
Necesita alguna ayuda Dependiente 0
Es capaz de ponerse, quitarse y colgar la ropa, atarse los Independiente 10
cordones, abrocharse botones o utilizar cremalleras
Vestirse Necesita ayuda para al menos la mitad del trabajo de estas .
o . Necesita ayuda 5
actividades. Debe de hacerlo en un tiempo razonable
Dependiente 0
Es gapaz de .Iavarse Ia; manos y cara, peinarse, maquillarse, Independiente 5
Arreglarse limpiarse los dientes y afeitarse
Necesita alguna ayuda Dependiente 0
Es capaz de controlar deposiciones. Es capaz de colocarse Independiente 10
supositorio o enema
Deposiciones | Tiene incontinencia ocasional o requiere ayuda para supositorio o Necesita ayuda 5
enema
Dependiente
Es capaz de controlar miccion dia y noche. Es capaz de cuidar .
) ; Continente 10
sonda y cambiar bolsa de orina
Miccion Tiene incontinencia ocasional o no da tiempo a llegar al bafio o | Incontinencia 5
necesita ayuda ocasional para cuidar de la sonda uretral ocasional
Incontinente 0
Es capaz de bajarse y subirse la ropa, de no mancharla, sentarse
y levantarse de la taza, de usar papel higiénico. Si lo requiere .
) ) ~ Independiente 10
Usar el puede apoyarse sobrg una parrg. Si requiere cufia, debe ser
retrete capaz de colocarla, vaciarla y limpiarla
Necesita ayuda para guardar el equilibrio, en el manejo de la ropa .
ST L Necesita ayuda 5
0 en la utilizacién de papel higiénico
Dependiente 0
Es capaz de realizar con seguridad el traslado del sillén a la cama,
tanto con andador o silla de ruedas — levantando reposapiés, .
Trasladarse . . Independiente 15
desd | cerrando silla, conseguir sentarse o tumbarse en la cama, y de
esce a | volver de la cama al sillén
cama al - — , —
e Necesita ayuda minima para algun paso de esta actividad o ser -
sillén o a la . i L Minima ayuda 10
silla de supervisado fisica o verbalmente en los distintos pasos
Necesita gran ayuda para levantarse de la cama o para
ruedas . . Gran ayuda 5
trasladarse al sillén. Puede permanecer sentado sin ayuda
Dependiente
Puede caminar 45 m. sin ayuda o supervision, espontaneamente o
con muletas (no andador). Si utiliza prétesis es capaz de | Independiente 15
ponérsela y quitarsela sélo
Necesita ayuda o supervision para caminar 45 m. deambula con .
Necesita ayuda 10
Deambular andador-
Pued.e empujar la §|Ila 45 m. y manejarla con soltura (doblar En silla de ruedas | 5
esquinas, girar, maniobras por casa)
Camina menos de 50 m. si utiliza silla de ruedas debe ser .
: Dependiente 0
empujada por otra persona
_ . Es capaz de bajar y subir un piso sin ayuda fisica ni supervision. Independiente 10
Subir y bajar | Puede usar bastones y muletas o apoyarse en la barandilla
escaleras Necesita ayuda fisica o verbal Necesita ayuda 5
Dependiente 0
Puntuacién
total
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Actividad/evidencia

de

Nivel de

% Deambulacién Autocuidado Ingesta . .
enfermedad consciencia
100 | Completa éf;"é‘gizg:g;n:jael enfermedad Completo Normal Normal
Actividad normal
90 Completa Alguna evidencia de enfermedad Completo Normal Normal
80 Completa Actividad normal con esfuerzo Completo Normal o Normal
P Alguna evidencia de enfermedad P reducida
Incapaz de realizar actividad laboral
. Normal o
70 Reducida normal Completo . Normal
. . reducida
Alguna evidencia de enfermada
Incapaz para realizar tareas del . . . Normal o]
. Precisa  asistencia | Normal o .
60 Reducida hogar ocasional reducida sindrome
Enfermedad significativa confusional
Vida Incapaz para realizar cualquier tipo | Precisa Normal o Normal o]
50 principalmente de trabajo considerablemente reducida sindrome
cama-sillén Enfermedad extensa asistencia confusional
Incapaz para realizar cualquier tipo . Normal o]
Pasa mayor . Precisa ayuda para .
) de trabajo . Normal o | somnoliento o
40 parte del tiempo casi todas las . ;
Enfermedad extensa - reducida sindrome
en la cama actividades .
confusional
Incapaz de realizar cualquier tipo de Normal o]
30 Encamado trabajo Totalmgnte Reducida sgmnollento o
Enfermedad extensa dependiente sindrome
confusional
Incapaz de realizar cualquier tipo de Capaz Normal o]
20 Encamado trabajo Totalmente s6lo de | somnoliento o
Enfermedad extensa dependiente tomar sindrome
sorbos confusional
incapaz para realizar cualquier tipo Sélo
de trabajo Totalmente cuidados Somnoliento o
10 Encamado :
enfermedad extensa dependiente de la | en coma
boca

0 Exitus

PALLIATIVE PROGNOSTIC INDEX (PPI)

Items Puntos
Puntuacion en la escala PPS
10 - 20 4
30 - 50 2’5
> 60 0
| ingesta oral
Severamente reducida 2’5
Moderadamente reducida | 1
Normal 0
Edemas
Presentes 1
Ausentes 0
Disnea de reposo
Presente 3’5
Ausente 0
Delirium
Presente 4
Ausente 0

Puntuacion total
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INDICE PROFUND

ltem

Puntos

Edad 2 85 ainos

Neoplasia activa

Demencia

Disnea llI-IV NHYA o MRC

Delirium en el dltimo ingreso

Hemoglobina < 10 g/dI

Indice de Barthel < 60

Ausencia de cuidador u otro diferente al conyuge

4 6 mas ingresos en los ultimos 12 meses

WIN | |lWWW[w|O|W

Puntuacion total

INDICE PALIAR

ltem Puntos
Edad = 85 afios 3
NYHA IV o mMRC 4 3’5
ANOREXIA 3’5
ULCERAS POR PRESION | 3
ECOG =3 4
ALBUMINA < 2’5 g/dI 4
Puntuacion total

ESCALA DE WALTER

Item

Ptos
1. Sexo Masculino Varén 1
2. Necesidades ayuda en ABVD (Katz modificado) 1-4 2
1) bafio(2) vestido (3) uso lavabo (4) transferencias cama silla (5) comida | 5 5
3. Insuficiencia Cardiaca Presente 2
4. Cancer Solitario 3
) Metastatico | 8
5. Creatinina (mg/dl) >3,0 2
- 3,0-34 1
6. Albumina (g/dl) >3.0 >

TOTAL PUNTOS
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CRITERIOS DE TERMINALIDAD DEL NHO

Debe cumplir los 3 criterios generales y al menos 1 especificos para cumplir criterios del terminalidad de NHO.

CRITERIOS GENERALES

El pronéstico clinico del paciente a criterio de su médico es limitado (6 meses). Su médico no se sorprenderia si
el paciente falleceria en los préximos 6 meses.

El paciente familia aceptan/estan de acuerdo en un abordaje mas paliativo que intensivo con respecto a su
enfermedad fundamental.

El paciente presenta al menos uno de estos criterios:

* Evidencia de progresion clinica de la enfermedad especifica: segun los criterios especificos abajo detallados
y/o multiples ingresos/urgencias médicas en los ultimos 6 meses y/o deterioro funcional evidente.

* Perdida no intencionada de >10% de su peso en los ultimos 6 meses

e Albdmina < 2’5 g/dl

CRITERIOS ESPECIFICOS (al menos un criterio de terminalidad de enfermedad especifica)

Insuficiencia cardiaca créonica: (no indicado trasplante cardiaco)

* Disnea clase IV de la NYHA y/o angina intratable con IC secundaria.

e  Fraccion de eyeccion < 20%.

* Persistencia sintomas a pesar de tratamiento adecuado.

* IC refractaria y arritmias supraventriculares o ventriculares resistentes al tto.

Enfermedad pulmonar crénica

e EPOC documentada por disnea de reposo clase IV de la MRC con respuesta o escasa o nula a
broncodilatadores.

*  Progresion de la enfermedad evidenciada por incremento de las hospitalizaciones o visitas domiciliarias por
infecciones respiratorias y/o insuficiencias respiratorias.

e Hipoxemia, pO2 < 55 mmHg en reposo y respirando aire ambiente o SatO2 88% con O2 suplementario, o
hipercapnia, PCO, 50 mmHg.

* Insuficiencia cardiaca derecha secundaria a enfermedad pulmonar. Taquicardia de > 100 ppm en reposo.

Cirrosis hepatica con insuficiencia hepatica grado C de Child-Pugh:
e Encefalopatia grado IlI-IV

*  Ascitis masiva refractaria refractaria

e Albdmina < 2.8 gr/dl

e T de protrombina < 30%

e Bilirrubina > 3 mg/dI

*  Sindrome hepatorrenal no tributario de tratamiento médico intensivo

Insuficiencia renal crénica avanzada que no van a ser dializados:

*  Sintomas urémicos: Confusién, nauseas, vomitos refractarios, prurito refractario.
*  Diuresis<400 cc/dia.

* Hiperkaliemia>7 mEqg/l que no responde al tratamiento

e Pericarditis urémica. Sobrecarga de fluidos intratable

Enfermedades neurolégicas crénicas

* Dependencia absoluta (Barthel o puntos)
*  Ulceras por presion refractarias

* Disfagia absoluta o desnutricién grave
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ECOG PERFORMANCE STATUS

FICHA DE RECOGIDA DE DATOS

cancer

0 Asintomatico. El paciente puede realizar las mismas actividades que realizaba antes del diagndstico de

Sintomatico, pero perfectamente ambulatorio

Sintomatico. Precisa permanecer <50% del tiempo vigil en la cama

Sintomatico. Precisa permanecer >50% del tiempo vigil en la cama

BIOIN|=

Postrado en la cama

GRADO DE COMORBILIDAD Y ESCALAS DE VALORACION

Criterios de PPP
Cumple criterios de PPP  SI/NO

En caso de cumplir criterios de PPP

* N°de categorias (2 a 7):

* Tipo de categorias (A.1,A.2,B.1,B.2,C.1,D.1,D.2,E1,E.2,E3, F1,F.2, G.1,H.1)

PUNTUACION

Indice PALIAR

Indice de Charlson

PROFUND

Walter

PPS

PPI

ECOG

Pfeiffer

Insuficiencia cardiaca
Grado NYHA

EPOC o enfermedad respiratoria
Grado de disnea MRC

Cirrosis — Child

SEGUIMIENTO A LOS SEIS MESES

e Sl
Fallecimiento NO
Fecha de fallecimiento
Si no es conocido si éxitus o no: fecha de ultimo contacto

- Hospital
Lugar de fallecimiento Otros

Diagnostico fallecimiento (si es conocido)

ingresos en los 6 meses del periodo de seguimiento

Numero de asistencia en urgencias hospitalarias en los 6 meses posteriores
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INFORMACION ADICIONAL PARA LA CUMPLIMENTACION DE LA FICHA

CLASIFICACION DE LA NYHA PARA PACIENTES CON INSUFICIENCIA CARDIACA

Clase |l Sin limitacién de la actividad fisica. El ejercicio fisico normal no causa fatiga, palpitaciones o disnea

Clase ll Ligera limitacion de la actividad fisica, sin sintomas en reposo; la actividad fisica normal causa fatiga,
palpitaciones o disnea

Clase lll Acusada limitacion de la actividad fisica, sin sintomas en reposo; cualquier actividad fisica provoca la
aparicion de los sintomas.

Clase IV Incapacidad de realizar actividad fisica; los sintomas de la insuficiencia cardiaca estan presentes
incluso en reposo y aumentan con cualquier actividad fisica

CLASIFICACION MRC PARA PACIENTE CON EPOC

Grado 0 . . -
No siento ahogo, excepto con el gjercicio enérgico

Grado 1 Jadeo cuando voy rapido en plano o subo una cuesta.

Grado 2 Tengo que caminar mas lento que la gente de mi misma edad por ahogo o me tengo que parar para
respirar cuando camino a mi propio paso en plano.

Grado 3 Me tengo que parar para respirar después de caminar unos 100 metros o después de algunos minutos
en plano.

Grado 4

Me ahogo al salir de casa o al vestirme o desvestirme.

CLASIFICACION DE CHILD-PUGH PARA PACIENTES CON CIRROSIS HEPATICA

1 punto 2 puntos 3 puntos
Ascitis No Leve Moderada-severa
Bilirrubina (mg/dl) <2 2-3 >3
Albumina (g/dl) >3'5 2'8-3'5 <2'8
INR <17 1'8-2'3 >2'3
Encefalopatia Ausente Grado 1-2 Grado 3-4
Estadio Suma de puntos
A 5-6
B 7-8-9
C 210

ULCERAS POR PRESION

Estadio 1 Eritema cutaneo que no palidece, en piel intacta
. Pérdida parcial del grosor de la piel que afecta a la epidermis, dermis o ambas.
Estadio 2 L X e . L
Ulcera superficial que tiene aspecto de abrasion, ampolla o crater superficial
. Pérdida total del grosor de la piel que implica lesion o necrosis del tejido subcutaneo, que puede
Estadio 3 : : .
extenderse hacia abajo, pero no por la fascia subyacente
Estadio 4 Pérdida total del grosor de la piel con destruccion extensa, necrosis del tejido o lesién en el

musculo, hueso o estructuras de sostén (tendon, capsula articular, etc).

ESCALA VISUAL ANALOGICA (EVA)

La escala visual analdgica es un instrumento que permite cuantificar numéricamente la intensidad de dolor que
sufre el paciente. Consiste en una linea de 10 centimetros, en la cual el extremo izquierdo significa nada de dolor y
el extremo derecho el peor dolor imaginable; en esta escala el paciente debe indicar cuanto le duele.

El médico o la enfermera mediran con una regla la distancia desde el extremo izquierdo hasta el punto sefialado por

el paciente
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INFORMACION PARA EL PACIENTE

INFORMACION DEL ESTUDIO

Vd. esta siendo actualmente atendido por una o mas enfermedades cronicas que necesitan
cuidados prolongados en el tiempo. Existen guias y escalas en la que se incluyen el tipo de
enfermedad, situacion funcional y de calidad de vida, que nos ayudan a conocer el curso
evolutivo y prondstico de estas enfermedades, lo que es importante de cara a mejorar el tipo

de atencion que se le presta.

Recientemente se ha realizado en Espafia un estudio llamado Proyecto PALIAR con la
finalidad de conocer si estas guias y escalas son suficientemente utiles para identificar a
pacientes con mayor riesgo de enfermar o complicarse en el tiempo y si es necesarios
considerar otros factores distintos, con el objetivo de programar una asistencia sanitaria mas

acorde a las necesidades del paciente en cada momento segun la evolucion.

Nuestro objetivo es reproducir este estudio en pacientes ingresados en los Servicios de
Medicina Interna de los hospitales de Aragén, cuyos resultados una vez finalizado, tendran
aplicacion en los pacientes con un cuadro similar al suyo, pues aumentara el conocimiento
sobre sus caracteristicas, causas y evolucion, y ello permitira planificar mejor los métodos

diagndsticos y terapéuticos.

Para realizar este estudio, se necesita que personas como Vd. den autorizacion para que
se les realice una entrevista que durara aproximadamente unos 15 minutos donde se le
preguntara por aspectos de sus enfermedades, de su situacion funcional y de su red de apoyo
sociofamiliar. Posteriormente, podria ser necesario contactar con Vd. pasados seis meses para
conocer su situacion de salud en una entrevista que podra ser telefénica o en persona y que
durara unos 5 minutos. Su participaciéon en el presente estudio es completamente voluntaria e
independiente de la atencidn sanitaria que se le esta prestando en el momento actual o en un

futuro.

Sus datos clinicos y personales seran tratados con la mas absoluta confidencialidad y se
protegeran de acuerdo con la legislacion vigente sobre proteccién de datos personales (Ley
Organica 15/1999, de 13 de Diciembre de Proteccion de Datos de Caracter Personal). Si se
publican los resultados del estudio, sus datos personales no seran publicados y su identidad

permanecera siempre anonima.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO
ESTUDIO PALIARAGON

AUTORIZACION

DD e ,con DNl ...l , manifiesto
que me ha sido solicitada por el Dr. ... ... del Servicio de
Medicina Interna del Hospital ... ,

autorizacién para que se me incluya en el estudio Validacion del indice PALIAR en
pacientes con enfermedades cronicas no oncoldgicas ingresados en hospitales de
Aragén para conocer mis datos clinicos mediante entrevista personal actualmente y

transcurridos seis meses.

Se me ha indicado que puedo retirar mi autorizacion en el momento en que lo considere

oportuno, sin necesidad de dar explicaciones.
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Informe Dictamen Favorable
Proyecto Investigacion Biomédica

C.P. - C1. P114/0056
25 de junio de 2014

' ".Ble_nestarSQcialy Familla

Diia. Maria Gonzalez Hinjos, Secretaria del CEIC Aragon (CEICA)

CERTIFICA

19, Que el CEIC Aragon (CEICA) en su reunién del dia 25/06/2014, Acta N° 12/2014 ha evaluado la propuesta del
investigador referida al estudio:

-Titulo: Validacidn de! indice PALIAR en pacientes con enfermedad crénica avanzada no oncoldgica
(ECA-NO) ingresdos en hoapitales de Aragén. Comparacion con las escalas prondsticas de ECA-NO

asociadas a Jos criterios de la NHO. Estudio PALIARAGON.

Investigador Principal: Jesiis Diez Manglano. Hospital Royo Villanova

Versién protocolo: junio/2014 :
Version hoja de informacion para el paciente: junio/2014

19, Considera que

- El proyecto se plantea siguiendo los requisitos de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion Biomédica y su
realizacion es pertinente. . :

- Se cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacién con los objetivos del estudio y estan
justificados los riesgos y molestias previsibles para el sujeto.

- Son adecuados tanto el procedimiento para obtener el consentimiento informado como la compensacién prevista
para los sujetos por dafios que pudieran derivarse de su participacion en el estudio.

- El alcance de las compensaciones econdmicas previstas no interfiere con el respeto a los postulados éticos.

- La capacidad de los Investigadores y los medios disponibles son apropiados para llevar a cabo el estudio.

29,  Por lo que este CEIC emite un DICTAMEN FAVORABLE.

Lo que firmo en Zaragoza, a 25 de junio de 2014

Fdo:

Dia; Maria Gonzalez Hinjos
rétaria dél CEIC Aragén (CEICA)

#

Paging 1 de

Tel §76 71 48 57 Fax. 978 71 55 54 Correo electydénico mgonzalezh.ceic@aragon.es
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AVISAs
CKD-EPI
ECA-NO
ECOG - PS
EES
EPOC
FAST
FEV1
MDRD
MELD
mMRC
NHO
NIHSS
NYHA
PPI
PPS

PPSv2

ABREVIATURAS

Afos de vida saludables perdidos

Chronic Kidney Disease Epidemiology Collaboration
Enfermedades crénicas avanzadas no oncolégicas
Easter Cooperative Oncology Group

Encuesta europea de salud

Enfermedad pulmonar obstructiva crénica
Functional Assessment Staging

Volumen espiratorio forzado

The Modification of Diet in Renal Disease

Model for End Stage Liver Disease

Modified Medical Research Council
National Hospice Organization

National institute of Health Stroke Scale

New York Heart Association

Palliative Prognostic Index

Palliative Performance Scale

Palliative Performance Scale versiéon 2
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