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‘Al final, Lo que lmporta no sow Los aitos de vida,
sino Lo vida de los ainos”.

Abraham Lineolin.,
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RESUMEN

INTRODUCCION: Actualmente mas personas viven durante mas tiempo y
aumentara de forma adicional hasta 2060. Las personas de mas edad con
frecuencia presentan multiples enfermedades croénicas, y en los paises
desarrollados a menudo se atienden en contextos de larga estancia como las
residencias geriatricas. Cada vez se ingresan mas pacientes de cuidados
paliativos en residencias geriatricas si su prondstico, es demasiado
prolongado para ocupar camas en un hospital o para cuidados paliativos
agudos. Aunque la muerte no sea necesariamente inminente, es muy
probable que las personas mayores que ingresan en residencias geriatricas
fallezcan alli, lo que situa a este nivel asistencial ante el reto de proporcionar
los cuidados paliativos que pudieran derivarse. Se trata de ancianos fragiles
y/o con enfermedades crénicas como ictus, insuficiencia cardiaca,
enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC), Parkinson y demencia,
muchos de ellos en situacién de enfermedad avanzada terminal (SEAT) y, por
tanto, podrian precisar de cuidados paliativos. En la actualidad no se conoce
con exactitud cual la prevalencia de estas situaciones en el ambito de las
residencias geriatricas.

OBJETIVOS: El presente estudio plantea como objetivos: conocer cual es la
frecuencia de los mayores institucionalizados en SEAT. Caracterizar la
poblacion clasificada como SEAT en este medio y su relacién con la
funcionalidad fisica y cognitiva, presencia de deterioro de deglucion, Ulceras
por presidén, proceso principal y marcadores nutricionales. Asi mismo,
pretende analizar la capacidad predictiva de la herramienta NECPAL sobre la

mortalidad a corto plazo en mayores institucionalizados.
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METODO: Estudio con disefio observacional transversal analitico para los
objetivos de frecuencia y caracterizacion de la poblacion, y disefio

observacional transversal retrospectivo para el estudio de la mortalidad.

RESULTADOS: La proporcion de mujeres institucionalizadas triplica la de
varones (75,7 % versus al 24,3%). En referencia a los problemas de salud
de los residentes incluidos en el estudio destacan las demencias (64,6%), las
alteraciones cardiovasculares (10,5%) y los ICTUS (4,9%). La media del de
Barthel mostré una elevada dependencia funcional (16,88 puntos) y el Pfeiffer
apunta un elevado deterioro cognitivo (8,15 errores de media). La mortalidad
global hallada tras ser clasificado SEAT fue del 42%, la supervivencia desde
la clasificacién fue de 160.60 dias. Los problemas de salud se asociaron
significativa con NECPAL + y en especial las demencias (81,1%). Las ulceras
por presidon condicionan la probabilidad de NECPAL + con una OR de 2,685;
(IC del 95%, 1,094 - 6,589) En la regresion, el deterioro cognitivo (OR=1,73
p<0.001) y la presencia de deterioro de deglucién (OR=4,22; p=0,008), se
mostraron como predictores de SEAT. El deterioro de la deglucién incrementa
la probabilidad de NECPAL + con una OR de 7,070; (IC del 95%, 2,942 -
16,990). Presentar NECPAL+ no mostré asociacion significativa para la

mortalidad (OR=1,63 p=,081).

CONCLUSIONES: Existe asociacién significativa entre los problemas de salud
y la condicion de NECPAL + siendo el porcentaje mas elevado para las
demencias. Padecer ulcera por presion, deterioro cognitivo y deterioro de la
deglucién condiciona la probabilidad de NECPAL +. El NECPAL+ no mostré
asociacion significativa en la prediccién de la mortalidad. Se necesita mas

investigacion para, en combinacidon con otros parametros, mejorar la

PREVALENCIA, CARACTERISTICAS Y EVOLUCION DE LAS SITUACIONES DE ENFERMEDAD AVANZADA TERMINAL EN MAYORES INSTITUCIONALIZADOS
(Estudio PRECARE-SEAT-MIN)

15



capacidad pronostica de la herramienta NECPAL, aumentar su especificidad y

reducir los falsos positivos.
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INTRODUCCION

EL ENVEJECIMIENTO

Etimologicamente, vejez se deriva del latin veclus, vetulus, que
significa “persona de mucha edad”. Desde la Antigliedad, la vejez se dividid
en dos apreciaciones: una completamente negativa, representada por
Aristételes, quien sefialaba que la senectud es sindbnimo de deterioro y ruina,
y Séneca, quien afirmd que la vejez es una enfermedad incurable. La otra
vision es la optimista de Platén y Cicerdn, que plantean que la vejez trae
consigo el dominio de las pasiones y que el viejo es respetado en tanto
mantenga su autoridad y el respeto sobre los suyos. La relevancia de estas
aportaciones radica en el hecho de que las dos visiones filoséficas han
impregnado las representaciones sociales de la vejez a lo largo de la historia

de la humanidad.

La perspectiva de ciclo de vida introduce la nocidon de que la vejez es
una etapa mas en el proceso total del ciclo vital. Es decir, la vejez no implica
necesariamente una ruptura en el tiempo ni el ingreso a una etapa terminal,
sino que es parte de un proceso en el que el individuo continda integrado a
la sociedad, al igual que como lo hace en etapas anteriores no tendria, por
definicidn, razén para ser una etapa de exclusion social. La vejez es universal,
individual, progresiva e irreversible. No es una enfermedad, es un proceso de

vida y forma parte del desarrollo del ser vivo.
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El concepto que cada individuo tiene de la vejez es una construccién
cultural que involucra las formas de parentesco, la economia, la salud, la
capacidad funcional, los modelos de conducta, la educacién, la religion, la
marginacion, la ética, la politica y otros ambitos de organizacion social y
cultural. En este sentido, los elementos predominantes que caracterizan la
vida cotidiana de muchos adultos mayores son la soledad y la marginacién
como consecuencia de la indiferencia familiar y social, de ahi que con
frecuencia la vejez se interprete como sindnimo de enfermedades
indeseables, proximidad a la muerte, pobreza y abandono (D & Pelaez, E.,

2012).

El proceso de envejecimiento, segun Frolkis, es un proceso bioldgico
multifactorial, que comienza mucho tiempo antes que la vejez y que
evoluciona de forma continua siguiendo un curso determinado previamente
por las caracteristicas intrinsecas del individuo(Garcia Hernandez & Martinez

Sellarés, 2012).

Se denomina envejecimiento al proceso de cambios morfofuncionales
gue se producen en el ser vivo en relacion al paso del tiempo. Dicho proceso
de envejecimiento puede ser contemplado desde dos perspectivas
principales, la referida a los cambios fisioldgicos o esperados para todos los
individuos independientemente de sus experiencias vitales, o la referida a los
cambios patoldgicos, propios de cada individuo y relacionados con las
alteraciones del equilibrio organico en relacién al desarrollo de procesos
morbosos. En 1987, Rowe y Kahn establecieron la diferenciacion entre

envejecimiento normal (usual aging) y envejecimiento exitoso o saludable
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(successful aging), incluyendo en éste la baja probabilidad de padecer
enfermedades o discapacidad, elevada capacidad funcional fisica y cognitiva,
y mantenimiento de una vida activa en la sociedad. Con ello pretendian
contrarrestar la tendencia creciente en la gerontologia a marcar una distincién
entre lo patoldgico y lo no patoldgico, es decir, entre la poblacién de mayores
con enfermedades o algun tipo de discapacidad y la que no padece ninguna

de ellas(Milldn Calenti, 2010).

No podemos establecer el momento en que un organismo inicia su
proceso de envejecimiento, aunque lo que si sabemos es que, desde el
momento de la concepcion, el ciclo vital del sujeto ya es finito, teniendo fecha
de caducidad. Tomemos el momento que tomemos como inicio, lo que si
sabemos es que en el proceso de envejecimiento van a intervenir multiples
factores, tanto genéticos, como ambientales. Se estima que Unicamente entre
el 20 y el 25% de la variabilidad en la edad de fallecimiento vendra
determinado por los factores genéticos, de los cuales unos se constituiran en
factores de supervivencia, mientras que otros seran factores predisponentes
para el padecimiento de ciertas enfermedades crénicas, entre las que
podriamos destacar las enfermedades coronarias, algunos tipos de cancer, la
diabetes mellitus o0 algunas demencias como la enfermedad de

Alzheimer(Millan Calenti, 2010).

El envejecimiento, por su parte, es un proceso natural, lento, dindmico,
complejo, universal, progresivo e irreversible, que se desarrolla
gradualmente entre los individuos y en el colectivo demografico. Envejecer
es un hecho incuestionable que va a afectar a todas las especies,
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dependiendo, en gran medida, del estado en el que lleguemos a edades
avanzadas y de la forma en la que hayamos vivido en los afios anteriores;
considerando, ademas, la posibilidad de incrementar nuestra supervivencia

modificando los habitos anémalos (Milldn Calenti, 2010).

El envejecimiento estd asociado a una alteracién progresiva de la
capacidad homeostatica adaptativa del organismo, que ocasiona una serie de
cambios morfoldgicos, fisioldgicos y sociales, aumentando la vulnerabilidad
de la persona a situaciones de estrés ambiental y a la enfermedad, proceso
que se origina por el efecto del paso del tiempo sobre todos los seres vivos,

se inicia con el nacimiento y conduce en ultima instancia a la muerte.

Las personas envejecen a medida que transcurre su ciclo de vida y es
un proceso irreversible, se va perdiendo vitalidad de una forma ineludible. Se
produce un deterioro progresivo de casi todas las funciones fisioldgicas, aun
en ausencia de enfermedad. Progresivamente, aparecen pérdidas funcionales
en los distintos 6rganos y sistemas con gran variabilidad individual entre las
personas. En situaciones de enfermedad, aumentan los requerimientos y la

pérdida de vitalidad se hace mas evidente, aumentando la vulnerabilidad.

El proceso de envejecimiento también se van a producir una serie de
cambios psiquicos, motivados por alteraciones funcionales de las estructuras
cerebrales que conllevan alteraciones de las funciones cognitivas, de la
inteligencia, la memoria, la capacidad de resolucién de problemas, la

creatividad y las modificaciones en la afectividad....

PREVALENCIA, CARACTERISTICAS Y EVOLUCION DE LAS SITUACIONES DE ENFERMEDAD AVANZADA TERMINAL EN MAYORES INSTITUCIONALIZADOS
(Estudio PRECARE-SEAT-MIN)

21



En todo este proceso de envejecimiento tenemos que afiadir a los
cambios fisicos y psiquicos que se van a producir, otra serie de cambios de la
esfera social que influirdn con fuerza en el mismo. Aparece un cambio en el

rol del anciano, tanto a nivel individual como su papel en la comunidad.

Los determinantes socioecondmicos también ejercen una gran
influencia sobre el proceso de envejecimiento, de tal manera que en las
sociedades desarrolladas y, por lo tanto, mas ricas, la esperanza de vida al
nacer llega a ser el doble de la de los paises mas pobres, incluyéndose en
este apartado las condiciones y seguridad en el trabajo, aspectos referidos a
la jubilacion o el nivel de instruccién alcanzado (Millan Calenti, 2010). Otro
factor de gran relevancia en el proceso del envejecimiento sera el referido a
los habitos o estilos de vida; asi, se considerarian habitos anémalos y, por lo
tanto, con influencia negativa sobre el envejecimiento, la vida sedentaria, el
consumo de tabaco o alcohol, las dietas no equilibradas, la falta de relaciones
sociales o la actividad en algunos sectores laborales generadores de estrés o
muy exigentes desde el punto de vista fisico. Hay que sefalar la importante
diferencia de longevidad en cuanto al género, ya que las mujeres, por
ejemplo, en Espafa, viven casi siete afios mas de media que los hombres vy,
de alguna manera, estan condicionando una sociedad feminizada de mayores,
sobre todo cuando nos referimos a la poblacién de mas edad (Millan Calenti,
2010).

Si bien la edad parece ser el criterio mas apropiado para delimitar el
envejecimiento, la determinacién de un valor numérico preciso estara
siempre sujeta a arbitrariedades, aunque como acuerdo a la concepcién
general se toman aquellas edades que se encuentra por encima de los 65
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anos. Dado lo dificil de delimitar el envejecimiento en base solo a la edad, se
han adoptados varios significados referentes a la propia edad, varios tipos de
edades, tales como:

e Edad cronoldgica, determinada por la fecha de nacimiento.

e Edad bioldégica, en relacion con el grado de envejecimiento, ya que
unas personas envejecen con mas rapidez que otras. Esta edad
bioldgica es la que mas se acerca a la verdadera edad de la persona, y
estda mediatizada por factores ambientales y rasgos genéticos
individuales.

e Edad psicoldégica o edad subjetiva, determinada por los rasgos
psicoldgicos de cada grupo de edad, puesto que una persona es mayor
si se siente mayor y resultaria acertada y posible la eliminacion de los
rasgos psicoldgicos negativos que no deben asociarse a la edad, ya que
esta edad estd condicionada por cambios en el comportamiento y la
autopercepcién de valores y creencias, remite a la capacidad de
aceptarse a si mismo y de ajustarse a sus entornos.

e Edad social, refleja los efectos de las normas que rigen los
comportamientos de los individuos en el campo social y viene marcada
segun el rol de la persona mayor en la sociedad e influida por
circunstancias econdmicas, laborales y familiares. A tener en cuenta
en esta edad social el hecho de la jubilacion, donde se deja de
pertenecer en muchos casos a un grupo social debido a los cambios
producidos por los aspectos laboral, econémico y de recursos. Al
conjunto de las edades bioldgica, psicoldgica y social se le denomina
como edad funcional, en la que la persona mayor es capaz de realizar

una vida auténoma e independiente. Con nuestra forma de vida somos

PREVALENCIA, CARACTERISTICAS Y EVOLUCION DE LAS SITUACIONES DE ENFERMEDAD AVANZADA TERMINAL EN MAYORES INSTITUCIONALIZADOS
(Estudio PRECARE-SEAT-MIN)



capaces de actuar de forma positiva o negativa sobre la edad funcional,
pero nunca sobre la cronoldgica, que es invariable (Millan Calenti,

2010).

Estos planteamientos hacen que se consideren las diferencias entre
vejez y envejecimiento. La vejez es una etapa del ciclo de vida del ser humano
que se inicia desde su nacimiento hasta su muerte, y aunque mucho se ha
hecho para detenerla, no existe tecnologia que pueda mantener vivo
eternamente el cuerpo humano, pues este envejece a consecuencia del dafio
acumulado en las células y los tejidos, solo puede retardarse, y cuando
inexorablemente se llega a ella, socialmente se denomina persona de edad,
adulto mayor, de tercera edad, viejo, abuelo, anciano, entre otros. El
envejecimiento, por su parte, es un fendbmeno que se evidencia con el
aumento de efectivos en las cohortes de personas mayores frente a la
poblacion total. La poblacién envejece cada vez que las cohortes de edades

mayores aumentan su ponderacién dentro del conjunto.
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Aspectos Sociodemograficos de la poblacién mayor. Tamaifio y
evolucion de la poblacion.

En las ultimas décadas, los cambios demograficos estan conduciendo
a un aumento del envejecimiento de forma significativa en nuestras
sociedades a lo largo del siglo XX. Esta situacién es el resultado de las
mejoras sanitarias y sociales sobre la enfermedad y la vida de estas personas,
de los avances muy destacados en la investigacion biomédica, de los
desarrollos en la aproximacion psicoldgica al comportamiento humano, y de
la planificacién de politicas publicas, a distintas escalas administrativas. La
sociedad espafiola nunca, hasta estos ultimos afos, habia sido tan consciente
de su envejecimiento como estructura demografica, ni socialmente habian
sido interiorizadas sus consecuencias para el conjunto de la sociedad, ni
cientificamente habia sido tan necesario el estudio de la poblacién mayor de

edad desde un enfoque multidisciplinar y multidimensional.

La disminucién de la natalidad y de la mortalidad, junto con el
incremento de la esperanza de vida, han dado lugar a que, tanto en términos
absolutos como relativos, la poblacidn de personas mayores se haya
incrementado notablemente en los paises desarrollados, generando el
fendmeno denominado como “inversion de la pirdmide poblacional”, propio

de los paises envejecidos.

Un incremento de la poblacion de personas mayores condiciona un
cambio en la estructura social al que los gobiernos tienen que dar respuesta
ya que, independientemente de que vivir mas afios sea un hecho positivo, no

cabe duda de que un mayor porcentaje de personas mayores genera un
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incremento de las patologias y de problemas relacionados con la dependencia
con necesidades de apoyo por una tercera persona. Por todo ello, conocida la
tendencia de las sociedades a envejecer, a tener mas sujetos mayores en
peores condiciones de salud, la respuesta ha de ser buscar las herramientas
para que dicho envejecimiento se acompafie de un adecuado estado de

bienestar.

El envejecimiento de la poblacidon espanola puede ser considerado
como un fendmeno dindmico, dado su singular velocidad entre los paises

desarrollados, debido a la consecucion de una excepcional longevidad.

El aumento de esperanza de vida de la poblacién no siempre se asocia
a una buena calidad de la misma. Segun la Organizacién de Naciones Unidas
(ONU), la esperanza de vida en Espafa, que en 1901 era de 34,76 afios, en
un siglo ha alcanzado los 79,69 afos, es decir, se ha multiplicado por 2,29
(Figural). Desde 1900 la poblacién mayor se ha multiplicado por ocho en
términos absolutos, siendo mas fuerte el incremento de los mayores de 80
que entre 1991 y 2001 aumentaron en un 42%. En el 2025 casi uno de cada
cuatro ciudadanos tendrd mas de 65 afios y la mitad seran mayores de 50
anos. Esto equivaldria aproximadamente, en términos europeos, a que todos
los ciudadanos de Francia e Italia, en el 2025, fueran mayores de 65 afnos lo
que supone 130.000.000 de personas(Instituto de mayores y servicios

sociales, 2011).
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Figura 1: Evolucién de la esperanza de vida al nacer en Espafia 1901-2007
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Fuente: Elaboracién propia a partir de la base de datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE, 2014)

Sin duda alguna, el envejecimiento demografico representa un éxito
de las mejoras sanitarias y sociales sobre la enfermedad y la muerte, que
hacen aumentar la longevidad y esperanza de vida de la poblacién, una de

las mas altas del mundo, comparable con Japdn y otros paises desarrollados.
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Figura 2: Esperanza de vida al nacer. Ambos sexos. 2015
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Espafa, segun datos oficiales del Padrén Municipal de Habitantes del
2013 (1 de enero de 2014) tenia una poblacién de 46.507.760 habitantes, es
decir, los efectivos han disminuido en algo mas de 300.000 individuos desde
el recuento realizado para el Censo de Poblacién y Vivienda de 2011 (Figura
3). De ese conjunto, las personas de 65 y mas afios representaban el 18,2%
(8.442.887 personas) frente al 17,3% en el afo 2011, lo que supone un
incremento de 320.000 individuos, casi los mismos que se han perdido del
total nacional. Y de ese colectivo formado por personas mayores, el 5,7%, un
tercio sobre el total de mayores, tenian 80 y mas anos, 2.651.216 habitantes

en 2013 (Instituto de mayores y servicios sociales, 2014).
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Figura 3: Piramide de poblaciéon de Espana, a 1 de enero de 2014
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Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE, 2015).

Las proyecciones de poblacién para Espafia indican que el porcentaje
de poblacién mayor de 65 afos, que actualmente asciende al 18,7%, pasaria
a ser del 25,6% en 2031 y del 34,6% en 2066 (INE, 2016). En los préximos
15 afios Espafia perderia 552.245 habitantes (un 1,2 %). De esta forma, la
poblacion se reduciria hasta 45,9 millones en el afo 2031. Dentro de 50
anos, el descenso seria de mas de 5,3 millones de habitantes (un 11,6%)
(Tablal). De modo que la poblacién se reduciria hasta 41,1 millones en 2066

(INE, 2016).
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Figura 4: Proyeccién de la poblacién espafiola 2016-2066

Proyeccion de la poblacion espanola 2016-2066

40

Millones

n

D ¥ .\ﬁ‘.‘l ,.E) ,.Lb ,.f'b "‘:" .-.}3 D D ¢,_.|"|y ‘,ga =0 &
n@gm@hfﬁp S S EF mebﬂg S & & 'Ef?

Poblacion 2000-2016

proyeccion 2016-2066
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Tabla 1: Proyeccién de la poblacion residente en Espafia 2016-2066

Proyeccion de la poblacion residente en Espaiia 2016-2066
ARO Poblacién residente Crecimiento poblacional (*)
a 1lde enero Absoluto Relativo (%)
2010 46.486.621 180.554 0.39
2011 46.667.175 151.041 0.32
2012 46.818.216 -90.326 -0.19
2013 46.727.890 -215.691 -0.46
2014 46.512.199 -62.634 -0.13
2015 46.449.565 -11.143 -0.02
2016 46.438.422 4.827 0.01
2021 46.380.938 -43.272 -0.09
2026 46.164.577 -55.680 -0.12
2031 45.886.177 -60.104 -0.13
2036 45.585.655 -67.699 -0.15
2041 45.247.160 -91.851 -0.20
2046 44.787.907 -134.539 -0.30
2051 44,115.209 -177.910 -0.40
2056 43.225.660 -209.751 -0.49
2061 42.176.904 -221.652 -0.53
2066 41.068.643
(*) 2010-2015: Cifras de Poblacidn definitivas. A partir de 2016, crecimiento anual promedio del quinquenio.
Fuente: Informe Proyecciones de Poblacidn 2016-2066. (INE; 2016)
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La reduccién de la poblacién residente se deberia, principalmente, al
progresivo aumento de las defunciones y a la disminucién de los nacimientos,
fendmeno que seria especialmente acusado a partir del afio 2040 (Figura 4).
Se produciria asi un saldo vegetativo negativo en todos los afios de la
proyeccion, lo que supondria una disminucidn total de casi ocho millones y

medio de personas en los 50 afios proyectados(INE, 2016).

Desde el afio 2012 se aprecia una involucion en el volumen de
poblacion. Sin embargo, el grupo de edad de 65 afios y mas es el que sigue
experimentando un mayor incremento. Desde 1900 a 2013, las personas de

65 afios y mas se han multiplicado por casi nueve veces (Figura 5).

Figura 5: Proporcién de personas de 65 y 80 y mas afos sobre el total de
poblacion Espaia, proyeccion 2015-2050
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Fuente: Elaboracion propia a partir de la base de datos del Instituto Nacional de
Estadistica (INE, 2014).
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En Espana, al igual que en el resto de paises del area meridional
europea, el proceso de envejecimiento de la poblacién se inici6 mas tarde,
pero con una intensidad superior que en el resto de paises de su entorno. La
proporcién de poblacién de 65 y mas afios ha pasado de representar un
11,2% en 1981, veinte afios después un 17,3%, y en el 2013 supone el
18,2%, pero que si se traduce a efectivos supone que entre 1981 y el 2013
se ha duplicado la poblaciéon anciana (Instituto de mayores y servicios

sociales, 2014).

En Espana, ademas, las proyecciones de poblacion a largo plazo
ajustadas a la poblacién del 1 de enero de 2014, segun el INE, apuntan a que
en las préximas décadas la poblacién comenzara un punto de inflexién y
lentamente tendera a ir disminuyendo. Entre el 2050 y el 2060 la poblacién
total bajara en torno a dos millones de habitantes y de ellos el grupo de los
mayores de 65 afios y mas solo perderan el 0,9%. En el aino 2060 habra algo
mas de 16 millones de mayores, casi el doble que en la actualidad y
representaran mas de un tercio del total de la poblacion espafiola (38,7%)

(Instituto de mayores y servicios sociales, 2014).

El significativo incremento de la poblacion mayor en Espafia es
evidente al observar el crecimiento medio anual del grupo de 65 y mas afios,

en comparacion a la del total del pais.
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Las proyecciones del Instituto de Estadistica y Cartografia de
Andalucia, nos muestran un escenario de futuro similar, aunque algo menor
al de Espaia; en el aino 2050, mas del 30% de la poblacién andaluza tendra

65 0 mas afios y mas del 10% tendran 80 o mas afios (Figura 6).

Figura 6: Proporcién de personas de 65 y 80 y mas afios sobre el total de poblacion
Andalucia, proyecciéon 2015-2050
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Fuente: Elaboracion propia a partir de la base de datos del Instituto de Estadistica y

Cartografia de Andalucia (Instituto de Estadistica y Cartografia de Andalucia, 2014).
Segun datos de INE 2013, en Espafia la esperanza de vida al
nacimiento se situaba en 82,82 afos. En mujeres alcanza los 85.60 afos y
en los hombres 79,97 anos (INE, 2015). Las proyecciones sitlan la esperanza
de vida al nacimiento sobre los 83,2 afios en los varones y los 87,7 en las
mujeres en 2031, lo que supone una ganancia respecto a los valores actuales
de 3,3 y de 2,3 afios, respectivamente. En 2065, de mantenerse la tendencia
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actual, la esperanza de vida de los hombres superaria los 88,5 afios y la de
las mujeres casi alcanzaria los 91,6 afos (Figura 7). De la misma forma, una
mujer que alcanzase la edad de 65 afios en 2065 viviria en promedio otros
28,2 afios mas (25,1 en los hombres), frente a los 22,7 afios de supervivencia

actuales (18,8 para los hombres)(INE, 2016).

Figura 7: Proyeccion de la esperanza de vida al nacer en Espafia 2015-2065

Proyeccién esperanza vida al nacimiento en Espafia 2015-2065

94,00
9122 9164

92,00 90,69

90,14

89,57
90,00 88,37 88,98

87,74
88,00 gea1 o108

85,41
86,00
84,00
82,00

79,94
80,00
78,00
76,00

74,00
2015 2016 2021 2026 2031 2036 2041 2046 2051 2056 2061 2065

e HOombres e \ujeres

Fuente: Elaboracion propia a partir de la base de datos del Instituto Nacional de Estadistica
(INE, 2016).

Segun datos de Eurostat 2012, Espafia se situa a la cabeza de
esperanza de vida al nacimiento en toda la Europa de los 28, con una edad

de 83,2 anos, seguida de Italia 82,9 afios y Chipre con 82,5 afos (Figura 8).
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Figura 8: Esperanza de vida al nacimiento en Europa 2013
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Fuente: Elaboracién propia a partir de la base de datos de Eurostat 2012.

Poblacion por edades.

La simulacién realizada muestra también la intensidad del proceso de
envejecimiento de la poblacién residente en Espafia, acelerado ahora por un

descenso de la natalidad que no llega a verse compensado con el saldo

migratorio positivo.

De mantenerse la situacion demografica de la actualidad, la pérdida de
poblacion se concentraria en el tramo de edad entre 30 y 49 afios, que se
reduciria en 4,2 millones de personas en los préximos 15 afios (un 28,5%

menos) y en 6,0 millones hasta 2066 (un 40,1% menos) (INE, 2016).
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Ademas, el descenso de la natalidad provocaria que en 2031 hubiera
unos 1.210.000 niflos menores de 10 aflos menos que en la actualidad (un

25,9%) y 1,7 millones menos en 50 afios (un 35,3% inferior) (Figura 9).

Por el contrario, la poblacion se incrementaria en la mitad superior de
la piramide de poblacién. De hecho, todos los grupos de edad a partir de los
70 anos experimentarian un crecimiento de efectivos. En concreto, dentro de
15 afios en Espafia residirian 11,7 millones de personas mayores de 64 anos,
3 millones mas que en la actualidad (un 34,8%). Y esta cifra se incrementaria

hasta 14,2 millones de personas (un 63,1% mas) en 50 afios.

Si observamos los grupos de edad quinquenales, el mas numeroso en
la actualidad es el de 40 a 44 afnos. Pero esto cambiara tanto en 2031 como

en 2066, cuando el grupo con mas efectivos seria el 55 a 59 afios(INE, 2016).

Figura 9: Proyeccion Piramide de poblacién de Espafia 2016-2066
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Fuente: Informe Proyecciones de Poblacion 2016-2066. (INE, 2016).
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Envejecimiento demografico

El envejecimiento demografico implica importantes desafios que
afectan a la vida de las personas, a las familias, a la economia, a las finanzas
publicas, y a la reorganizacién de los sistemas sanitario y social.
Histéricamente, la sociedad espainola ha vivido en un escenario social con
escasos recursos, que ha visto desarrollarse un rapido envejecimiento, al
mismo tiempo que se incrementaba de manera notable la renta per capita,
mientras el resto de Europa ha envejecido mas lentamente y bajo una
economia mas poderosa econdmicamente.

En el caso espafiol, las causas habitualmente utilizadas para explicar
el proceso de envejecimiento van a seguir manteniendo su fuerza en los
proximos afios y han venido motivadas por la convergencia de tres procesos
importantes: El retrasado babyboom espafol (cohortes nacidas entre
1957 y 1977) que inicia su entrada en edades de jubilacién a partir de 2020,
aumentando la proporcidon de mayores y sus demandas; la continuidad en
bajas tasas de fecundidad (mas elevadas que en la actualidad, pero no
superiores a 1,6 hijos por mujer) y el aumento de la esperanza de vida
en esa década hasta dos afios adicionales para las personas de 65 y mas.
Ademads, se debe considerar el papel que la inmigracidon jugara
proximamente, una vez ralentizado y perdido el efecto «rejuvenecedor» que
ha tenido en estos ultimos lustros sobre estructura demografica. Habra que
considerar también el rol que desempefara, socialmente hablando, la
modificacion de las relaciones entre generaciones ante una clara
reestructuracion de las edades debido a la inversion demografica (mas

personas de > de 65 afios que nifios de 0 a 14 afos). El efecto del cambio en
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los patrones de enfermedad y muerte, los ya no tan nuevos modelos
familiares en proceso de profunda reestructuraciéon y la convivencia de varias
generaciones de tamano mas reducido exigirdn una reorganizacion del
sistema de cuidados a los miembros dependientes.

Por lo tanto, es necesario abordar el estudio del proceso de
envejecimiento como un fendmeno de multiples dimensiones, de sentido
esencialmente dindmico, necesario para hacer un diagnostico actual y futuro
que favorezca el desarrollo de politicas publicas generales vy

especificas(Instituto de mayores y servicios sociales, 2011).

El envejecimiento del envejecimiento.

Desde la segunda mitad del siglo XX hasta el afio 1985, segun el
informe “World Population Prospects 2012"” elaborado por Naciones Unidas,
el crecimiento medio anual de la poblacidn mayor fue inferior al 1%. A partir
de esta fecha y hasta el momento en que comienzan los datos proyectados,
la poblacién mayor crece en todo el pais, no superando el umbral del 1,5%
de crecimiento anual. Desde el quinquenio 2015 al 2060 la perspectiva de
futuro, en la que coinciden las fuentes demograficas consultadas, la poblacién
de este grupo ird aumentando de forma espectacular en los primeros
decenios, para luego ir descendiendo al principio suavemente y de forma
brusca en el quinquenio 2045-50, y a continuacién comenzar un periodo de
decrecimiento intenso y continuo. Otra de las tendencias previstas en los
proximos afios es la del denominado “envejecimiento de la poblacién mayor”

(Instituto de mayores y servicios sociales, 2014).
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En un futuro a largo plazo se producira un incremento de la poblacion
mas anciana, es decir, la que supere los 80 afios, en el 2013 era del 14 %, y
se espera que ascienda al 19 % en 2050. Por tanto, en 2050 habria 392
millones de personas mayores de 80 afios, es decir, tres veces mas que en
la actualidad. De ellos segun las estimaciones de Naciones Unidas, en el afio
2050 el 9% de la poblacién de los paises desarrollados superara los 80 afios

y el 4% en los paises en vias de desarrollo(INE, 2014).

En Espana, los mayores de 80 afios han pasado de representar el 0,6%
sobre el total de poblacién de 65 y mas afios a principios del siglo XX, al 1,2%
en el afno 1960 y al 5,7% en 2013. Las proyecciones de poblaciéon apuntan a
que en el afio 2060 las personas de mas de 80 afios representaran un 20,8%
sobre el total de poblacién mayor (Figura 10).

Figura 10: Porcentaje de poblacién por edad respecto a porcentaje de poblacion
total. Evolucién-Proyeccién poblacion en Espafia 1900-2060
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Fuente: Elaboracién propia a partir base de datos Instituto Nacional
Estadistica (INE, 2014).
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Previsiblemente, en las préximas décadas también aumentara la
poblacion centenaria. Las proyecciones realizadas por el INE sefialan que las
personas de 100 afios y mas son 16.460 personas en el 2013 (1 enero 2014),
y pasaran a 18.404 individuos en el afio 2020, a 83.214 en el 2040 y nada

menos que a 222.104 habitantes de ese grupo de edad en 2066 (INE, 2016).

El porcentaje de poblacidén de 65 afios y mas, que actualmente se sitlua
en el 18,7% de la poblacidn, pasaria a ser del 25,6% dentro de quince afos
(en 2031) y del 34,6% dentro de cincuenta anos (en 2066), de ese total de
personas de 65 afios y mas, los centenarios pasaran de representar un 0,16%
en el 2013, a un 0,19% en 2020, 0,57% en el 2040 y un 1,86% en el afio
2060. De mantenerse las tendencias actuales, la tasa de dependencia (el
cociente, en tanto por ciento, entre la poblacion menor de 16 afios o mayor
de 64 y la poblacién de 16 a 64 afios) se elevaria desde el 53,5% actual hasta

el 62,2% en 2031, alcanzando el 87,7% en 2066 (INE, 2016).
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Figura 11: Proyeccion de la poblacién mayor de 65 afos residente en Espafia 2031-
2066
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Figura 12: Porcentaje de poblacidn mayor de 65 afios sobre poblacién total Espafia,
evolucién-proyeccion 1900-2060.
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Fuente: Elaboracidn propia a partir base de datos Instituto Nacional Estadistica (INE, 2014).
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Espafna es uno de los paises con una mayor proporcién de poblacion
anciana a nivel internacional. Segun Naciones Unidas (2013) la comparacion
mundial del proceso de envejecimiento posiciona a Espafa entre los paises
mas envejecidos del planeta (17,9% de poblacién de 65 afios y mas en 2013,
cifra que se acerca mucho a la estimada por el Instituto Nacional de
Estadistica (INE) (18,2). Japon encabeza el ranking de paises con mayor
proporcién de poblacién mayor (24,8%), seguido de Alemania (20,7%) e
Italia (21,1%). Francia y el Reino Unido presentan unos valores muy similares
a los espanoles. Las proyecciones de poblacién apuntan a que, en el afio
2050, mas del 32% de la poblacién de los paises anteriores mencionados

superara los 65 afios (Instituto de mayores y servicios sociales, 2014).
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Las causas del envejecimiento. Comparativa mundial, europea
y por comunidades autébnomas.

En el caso de Espafa, el descenso de la mortalidad se inicié con algo
de retraso con respecto a los paises de su entorno. A principios del siglo XX,
la esperanza de vida era inferior a la de la mayoria de los paises europeos;
Unicamente Rusia y Portugal tenian una esperanza de vida mas baja. Sin
embargo, en la actualidad presenta una de las esperanzas de vida mas
elevadas a nivel mundial (79,9 afos para los hombres y 85,6 afos para las
mujeres en 2013). En comparacién con el conjunto de los 28 paises de la
Unién Europea, la poblacion espafiola tiene una esperanza de vida a los 65
anos casi dos afos mayor que la de sus vecinos europeos. Ademas, las
mujeres ocupan el primer puesto, detrds con una diferencia minima se sitla
Francia (85,4 afos), seguida de Italia (84,8 afos) que son los que presentan
la esperanza de vida mas elevada de Europa (Instituto de mayores y servicios

sociales, 2014).

El aspecto clave en la evolucidn de las ultimas décadas ha sido la
mejora de las expectativas de vida en las personas de edad madura y
avanzada. La reduccion sostenida de la tasa de mortalidad en estas edades
ha permitido que aumente el nimero de estas personas en el conjunto de la
poblacion, siendo, todavia, bastante mas alto el nimero de mujeres que

alcanzan una edad elevada (Instituto de mayores y servicios sociales, 2014).
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Respecto a la esperanza de vida al nacer las diferencias en la
distribucion entre Comunidades Auténomas no es muy variada, se han
escogido tres escenarios temporales con una separacidén entre ellos de diez
anos: 1993, 2003 y 2013. En 1993 la distribucion entre las comunidades
auténomas, la esperanza de vida del total de la poblacidn oscilaba entre 76,6
a 79,1 anos, una diferencia entre ambos de 2,5 afios, muy cercanas a la cifra
mas baja se situan las Ciudades Auténomas de Ceuta (76,1 afios) y Melilla
(76,6 afnos). Las Comunidades con la esperanza de vida mas alta que ocupan
una importante extension territorial son, Castilla y Ledn, Castilla-La Mancha,
Comunidad de Madrid, Aragon, Pais Vasco, Navarra y La Rioja, y el resto de

ubican en el intervalo inferior con una escasa diferencia en la edad.

La situacién en 2003 es similar a la anterior, para el total de poblacion
se eleva entre los 79,9 anos, la edad mas baja, a los casi 81 anos, la mas
alta. En el 2013 todas las Comunidades Autonomas superan los 82 afios de
esperanza de vida al nacer, a excepcion de Andalucia (81,6 anos) y
Extremadura (81,9 anos). Por sexos, se aprecia que en todos los afos
analizados es superior la edad en las mujeres que, en los hombres, en ambos
casos el diferencial entre los valores mas bajos de edad y los mas altos son
de dos puntos y medio, si se trata aparte las Ciudades Auténomas de Ceuta
y Melilla que en todos los afios estudiados presentan una esperanza un afio

menos que la Comunidad con el valor mas bajo.
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El sexo como caracteristicas del proceso de envejecimiento.

Otra de las caracteristicas del proceso de envejecimiento es la
feminizacién de la poblacién mayor. A principios del siglo XX, el nUmero de
mujeres mayores superaba al de varones en un 10,3%. Sin embargo, en el
ano 2013 esta cifra habia ascendido de forma considerable hasta alcanzar el
34%.

Debido a cuestiones de naturaleza biolégica, nacen mas hombres que
mujeres, en concreto, por cada 100 nacimientos femeninos hay unos 105-
106 masculinos. Esta relacidén entre los sexos, se conoce como sex-ratio, un
indicador que va evolucionando a lo largo de la vida, y que, suele establecer
la edad equilibrio en los grupos de edad comprendidos entre los 45-54 afos.
Esta situacidén inicial se va invertir a partir de los 65 anos, pues desde esta
edad, va a ver 100 mujeres por cada 90 varones, y, a partir de los 80 afos,

va a ver el doble de mujeres que de hombres.

En los préximos afios se prevé una reduccion de estas disparidades
entre hombres y mujeres, disminuyendo las diferencias por sexo porque se
modificara el comportamiento de la mortalidad, se incrementaran el nimero
de defunciones en mujeres mayores y bajaran las de los hombres. Este mayor
numero de mujeres que de hombres en las edades avanzadas de la vida es
una tendencia a nivel mundial(Instituto de mayores y servicios sociales,

2014).
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Los sistemas de proteccién social.

En agosto de 2002 se celebré en Madrid la 112 Asamblea Mundial sobre
el Envejecimiento, en donde nuevamente las Naciones Unidas realizaron mas
propuestas y recomendaciones de accion dirigidas a los gobiernos y la
sociedad civil: "“Los gobiernos deben asumir como una de sus
responsabilidades basicas garantizar el acceso de las personas mayores a
sistemas publicos de salud, que permitan la adecuada prevencién,
diagndstico, rehabilitacion y tratamiento. Es necesario dotar a los
profesionales de la salud de la adecuada formacidn en geriatria y
gerontologia”. “Los gobiernos deben impulsar el desarrollo de redes de
servicios sociales y sociosanitarios que permitan el envejecimiento digno en
casa, apoyen eficazmente a las familias cuidadoras y faciliten la incorporacion
de las mujeres a la vida laboral” (Foro mundial de ONG sobre el

envejecimiento, 2002).

Los sistemas de proteccién social, disefiados para proteger al individuo
frente a los riesgos y las necesidades derivadas del desempleo, la
enfermedad, la invalidez y la vejez, entre otros, estdan ampliamente
desarrollados, en general, en la Uniéon Europea (UE). De hecho, el acceso a
un nivel adecuado de proteccion social constituye un derecho fundamental de
todos los individuos reconocido a nivel internacional y, ademas, se configura
como un instrumento imprescindible para promover el bienestar de los

ciudadanos y favorecer un crecimiento equitativo.
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El mantenimiento de un buen sistema de proteccion social es un
elemento clave para medir los niveles de calidad de vida de los paises
desarrollados y el analisis de los costes de estos, se hace mas relevante que
nunca por dos razones. La primera, derivada del envejecimiento de la
poblacion que supone un gran desafio para los sistemas en todos los estados
miembros de la unién europea, y que podria tener consecuencias importantes
para la estabilidad de las finanzas publicas y el crecimiento econémico futuro.
La segunda, por la crisis financiera y econdmica reciente, que ha supuesto un
fuerte pardén en el crecimiento econémico, reduciendo los niveles de empleo
y creando una fuerte inestabilidad financiera, factores todos, con fuerte

repercusion sobre los estados del bienestar.

Un aspecto importante a tener en cuenta es las repercusiones
econdmicas que del envejecimiento poblacional van a crear en un futuro en
los gastos de los paises desarrollados. Hay predicciones que indican que los
paises europeos tendran que aumentar su gasto en atencién a largo plazo en
1,7 puntos porcentuales del Producto Interior Bruto (PIB) 2004-2050, debido
a un aumento en el nimero de ciudadanos de edad avanzada con necesidades
de atencion(Costa-Font, J, Wittenberg, R, & Patxot, C, 2008). Se estima que
el gasto publico en la atencion sanitaria se incrementara de un 1,5% al 2%

del PIB para el afio 2050 para la mayoria Paises de la UE (Stauner, G, 2008).
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La Organizacion para la Cooperacién y Desarrollo Econdmicos (OCDE),
estima una media de crecimiento del gasto publico asociado al
envejecimiento, en sanidad y cuidados de larga duracion, de unos 3,5 puntos
de PIB para 2050 (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad,
2014). Segun esta misma estimacion, en Espafa estas cifras se situarian en
1,6 y 0,9 puntos mas del PIB, respectivamente. Estas proyecciones estiman
que el impacto del envejecimiento en el gasto sanitario publico se podria
reducir a la mitad si el crecimiento en la esperanza de vida en buena salud
fuese proporcional al crecimiento de la esperanza de vida media. La mayor
parte del consumo de recursos sanitarios y sociales que a lo largo de la vida
realiza una persona, se concentra en la fase final de la misma. Las personas
mayores constituyen mas del 40% de la demanda hospitalaria en el SNS, y
los costes asociados a su atencidn sufren un continuo aumento. La
frecuentacién hospitalaria en el grupo de edad de 65 afios y mas, en el ano
2010, duplica a la de la poblacidn general, y su promedio de estancia en el
hospital supera casi en 2 dias a la del conjunto de la poblaciéon atendida

(Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2014).

Uno de los apartados importantes a tener en cuenta en la prevision de
gastos y costes para mantener la proteccidn social seria la realizacion de un
anadlisis sobre el gasto que estdn dedicando los estados miembros a los
cuidados de larga duracién (CLD) por varias razones, entre ellas que: /as
personas mayores de 65 afos son las principales destinatarias de esta
atencion, y que todas las proyecciones apuntan a un aumento significativo de

su importancia.
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En la tabla “gasto en cuidados de larga duracion en porcentaje del PIB
en los paises de la unién europea, 2003-2012" (Tabla 2), se recoge el
esfuerzo que realizan en estos gastos, los paises europeos (comunitarios y
no comunitarios), entre 2003 y 2012. La importancia de estos gastos, en
términos del PIB, es reducida y se situa en un entorno cercano al 1,4%, como
media, en 2012. Una vez mas, son los paises del centro-norte de Europa los
que lideran este gasto, con cifras que superan el 4% vy el 3,5% (Suecia y
Paises Bajos) o el 2,5% (Bélgica y Dinamarca). Espafia se sitla ligeramente

por debajo de la media (1,1%).

En el gasto medio por habitante, Espafia con 258 euros por habitante
se ubica, una vez mas, por debajo de la media que se sitla en 344 euros por
habitante en los paises comunitarios y sélo por delante de los nuevos socios,
y de Grecia y Portugal. El desglose entre qué parte de los gastos en CLD son
de caracter sanitario y cuales de tipo social, nos informa del claro predominio
de los primeros que suponen el 86%, como media. Sélo en Suecia, Finlandia
y Hungria el gasto social tiene mayor peso que el sanitario (81%, 68% vy

53%, respectivamente)(Instituto de mayores y servicios sociales, 2014).
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Entorno de los cuidados de larga duraciodn.

En referencia al lugar donde se prestan los CLD, a domicilio o a nivel
institucional (residencias, centros, hospitales, ..) han de destacarse dos
aspectos: en primer lugar, el claro predominio de la atenciéon a domicilio,
puesto que la media del porcentaje de personas mayores de 65 afos
atendidas en sus hogares practicamente duplica, en los paises comunitarios,
al porcentaje de los que reciben esa atencion a nivel institucional. En Espafia
esa proporcion es aun mayor, llegando a triplicarse. En segundo lugar, cabe
destacar el importante aumento, en términos reales, del gasto en CLD en
Espafa, con un crecimiento del 16,4% medio anual durante el periodo 2000-
2012; un aumento que se situa por encima de la media de los paises
comunitarios (10,8%), y que viene a abundar en la importancia que para los
estados supone la atencién a la poblacién mayor (Instituto de mayores y

servicios sociales, 2014).

Los ultimos informes publicados (Instituto de mayores y servicios
sociales, 2014) respecto a la morbilidad hospitalaria de los mayores en el
Sistema Nacional de Salud (SNS) corresponden a la actividad del afio 2010 y
ponen de manifiesto como las personas mayores generan el 42% de la
demanda hospitalaria en el SNS, con un incremento notable respecto de afos
previos. Del total de altas hospitalarias en 2010, 1.543.468 lo que supone el
45.60% del total de altas correspondieron a personas de 65 y mas afios

(Instituto de mayores y servicios sociales, 2014).
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La frecuentacién hospitalaria en este grupo de edad duplica a la de la
poblacién general, y su promedio de estancia en el hospital supera casi en 2
dias la del conjunto de la poblacién atendida. Por lo general para los mismos
quinquenios de edad los hombres mayores, tienen mas ingresos que las
mujeres mayores, aunque esta tendencia se invierte a favor de las mujeres,
a partir de los 80 afios, por su mayor esperanza de vida, anteriormente
comentada.

Las causas mas frecuentes de asistencia hospitalaria en las personas
mayores son las enfermedades circulatorias (22,3%), respiratorias (15,1%),

digestivas (12,4%) y cancer (11,7%).

Por procesos, los costes globales mas elevados corresponden al
capitulo de enfermedades del sistema circulatorio seguido de las neoplasias
y las enfermedades del sistema respiratorio; sin embargo, mayores costes
medios se registraron en enfermedades infecciosas y parasitarias, las lesiones
y los envenenamientos(Ministerio Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad,

2012).

No obstante, hay autores que defienden que el crecimiento en el gasto
sanitario es multifactorial, y se refiere tanto a una poblacién que envejece,
asi como a los sistemas de atencién, al aumento de las expectativas del
consumidor y a la eleccion. Es importante reconocer que existe asociacion
gue no causalidad entre el envejecimiento y el aumento de los costes en
salud, una sociedad que envejece puede no ser necesariamente menos

productiva y mas costosa(Ward, Parikh, & Workman, 2011).
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Tabla 2: Gastos en cuidados de larga duraciéon en UE

GASTOS EN CUIDADOS DE LARGA DURACION EN PORCENTAJES
DEL PIB EN PAISES DE LA UNION EUROPEA. SERIES 2003-2012
2003 2006 2009 2010 2011 2012

Alemania 1.33 1.34 1.47 1.44 1.42 1.44
Austria 1.27 1.26 1.50 1.53 1.49 1.51
Bélgica 1.90 2.15 2.30 2.34 2.35 2.44
Bulgaria 0.02 0.02 nd 0.01 nd nd
Chipre 0.19 0.18 0.10 0.19 0.20 0.20
Dinamarca 2.15 2.26 2.71 2.61 2.54 2.55
Eslovaquia nd 0.24 0.03 0.03 0.02 nd
Eslovenia 1.01 1.06 1.23 1.29 1.32 nd
ESPANA 0.75 0.86 1.00 1.12 1.05 1.11
Estonia 0.05 0.18 0.29 0.28 0.25 0.26
Finlandia 1.95 2.12 2.52 2.54 2.49 2.56
Francia 1.34 1.47 1.72 1.23 1.24 1.27
Grecia nd nd 0.04 0.05 0.06 0.07
Hungria 0.33 0.62 0.61 0.65 0.55 0.62
Letonia nd 0.22 0.27 0.38 nd nd
Lituania nd 0.60 1.08 1.15 1.01 0.93
Luxemburgo 1.42 1.49 1.52 1.50 1.53 1.60
Paises Bajos 3.5 3.38 3.70 3.74 3.75 4.11
Polonia 0.30 0.43 0.40 0.43 0.43 0.46
Portugal 0.09 0.09 0.14 0.16 0.17
R. Checa 0.25 0.24 0.27 0.27 0.29 0.29
Rumania 0.52 0.53 0.78 0.76 0.69 0.63
Suecia 3.65 3.53 3.73 3.59 3.60 3.65
nd= datos no disponibles

Fuente: Elaboracién propia a partir de la base de datos EUROSTAT

(http//:ec.europa.eu/eurostat), consulta mayo 2015.
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COMORBILIDAD

Se entiende por comorbilidad cualquier entidad (enfermedad, condicion
de salud) adicional que ha existido, o puede ocurrir durante el curso clinico
de un paciente con una enfermedad guia o enfermedad principal. Feinstein la
defiene como "Toda entidad distinta y adicional que ha existido o puede
ocurrir durante el curso clinico de un paciente que tiene la enfermedad indice
de estudio” (Feinstein, 1970). No hay que confundir este término con
multimorbilidad, definida como la “Concurrencia de varias enfermedades o
condiciones de salud en una persona sin dominancia o relacion entre ambas”.
Estos dos términos aparecen en la literatura médica utilizados muchas veces
de manera indistinta, a pesar, de representar diferentes conceptos.
Multimorbilidad se utiliza con mayor frecuencia en Europa y en publicaciones,
y aunque la mayoria de las escalas se identifican como ‘“indices de
comorbilidad”, 1o que miden realmente es multimorbilidad, puesto que no se
refieren a una enfermedad guia o principal. (Abizanda Soler, Paterna Mellinas,

Martinez Sanchez, & Lépez Jiménez, 2010).

La comorbilidad en ancianos no debe ser interpretada de manera
aislada, sino en un contexto de valoracién integral que incluya disfunciones
preclinicas asociadas al envejecimiento, a medidas de fragilidad, a aspectos

funcionales, mentales y psicosociales.

La presencia de multiples enfermedades es muy frecuente en edades
avanzadas, y estudios poblacionales han comprobado cémo el nimero de
enfermedades que presentan los sujetos aumenta con la edad. Se ha descrito
que el 24% de los mayores de 65 afios y el 31,4% de los mayores de 85
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anos padecen cuatro o mas condiciones crénicas (Bartke et al., 2001). En el
Women “s Health and Aging Study mas de la mitad de las mujeres tenian tres
o mas condiciones crdnicas importantes, siendo la media de tres por mujer
(L. P. Fried, Bandeen-Roche, Kasper, & Guralnik, 1999). En nuestro pais, el
estudio Leganés describid que casi el 60% de la poblacién mayor de 65 afos
presentaba en 1993 cuatro o mas enfermedades crdnicas de un total de 13

evaluadas (Béland & Zunzunegui, 1999).

Las consecuencias de la comorbilidad sobre los resultados de salud son
bien conocidas desde hace tiempo. Afecta y modula la progresidon de las
enfermedades concurrentes, modifica la eficacia de los tratamientos,
aumenta el riesgo de iatrogenia y eventos adversos (C. M. Boyd et al., 2007),
incrementa el riesgo de hospitalizacién, de hospitalizacién prevenible y
prolonga la estancia hospitalaria, empeora la calidad de vida de las personas,
aumenta el riesgo y severidad de discapacidad y dependencia e incrementa
el riesgo de muerte (Zhang et al., 2009). Un adecuado conocimiento del
manejo de la comorbilidad en ancianos puede derivar en la modificacion de
tratamientos estandarizados, ayudar a priorizar actuaciones y evitar
tratamientos innecesarios basandose en la regla de la Medicina “primum

nonnocere” (Abizanda Soler, Paterna Mellinas, et al., 2010).

Existe una clara asociacién entre comorbilidad, declinar funcional y
discapacidad. Kiely (Kiely et al., 1997) describe en un estudio de cohortes
prospectivo ados afos que el presentar cuatro de las siguientes patologias
(enfermedad cardiaca, artrosis, diabetes, cancer, ictus) duplica el riesgo de
presentar declinar funcional frente a los que padecen una o ninguna. Asi

mismo, Wolff et al (Wolff, Boult, Boyd, & Anderson, 2005) analizan coémo las
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condiciones croénicas incidentes afectan al inicio de la dependencia funcional.
Estudian 16 condiciones incidentes (hipertension arterial, enfermedad
coronaria, cardiopatia, ictus, cancer, diabetes, artritis reumatoide,
osteoartrosis, demencia, enfermedad mental/psiquiadtrica, osteoporosis,
fractura de cadera, enfermedad de Parkinson, enfermedad pulmonar
obstructiva créonica [EPOC]/asma, indice de masa corporal superiora 30 o
inferior a 18,5kg/m2) y encuentran que el presentar una de ellas supone un
riesgo 1,9 veces mayor de presentar dependencia funcional, el presentar dos
supone un riesgo 4,3 veces mayor y el presentar tres o mas supone un riesgo

13 veces mayor de dependencia funcional.

En el Women s Health and Aging Study (L. P. Fried et al., 1999) se
relacionaron 14 enfermedades (artrosis, cardiopatia, alteraciones
sensoriales, ictus, enfermedad pulmonar, diabetes, cancer, hipertension,
deterioro cognitivo, enfermedad de Parkinson y fractura de cadera) y sus
interacciones dos a dos con discapacidad. Los autores encontraron una alta
asociacion entre enfermedad y discapacidad, mayor que la esperada por la
edad. Se detecté que cada enfermedad se asocia a un perfil especifico de
discapacidad y que parejas especificas de enfermedades se asocian de
manera sinérgica a algunas discapacidades. El cancer y la cardiopatia tienen
una odds ratio (OR) de discapacidad de 1,2 y 2,3 cuando aparecen aisladas.
Cuando coexisten, el riesgo aumenta a 6,2, siendo de 10,3 para actividades
basicas de la vida diaria y 5,1 para las actividades instrumentales de la vida

diaria.
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La comorbilidad es una causa mayor de mortalidad (Extermann, 2000).
Formiga y cols., (Formiga, Chivite, Casas, Manito, & Pujol, 2006)observaron
que en una poblacién de pacientes ancianos ingresados por insuficiencia
cardiaca presentaban mayor mortalidad los que tenian mayor comorbilidad

medida por el indice de Charlson.

En un estudio de Abizanda et al, en 400 ancianos hospitalizados por
enfermedad médica, solo la pérdida funcional al ingreso (OR entre 2,6 y 5,2),
la demencia (OR entre 2,1y 2,7) y la edad mayor de 85 anos (OR:1,7) fueron
predictores de mortalidad o deterioro funcional al alta y al mes (Abizanda

Soler et al, 2007).
indices de comorbilidad

Se denomina indice de comorbilidad a la medicion de las enfermedades
de una persona y su severidad basada en una puntuaciéon que permite su

comparacién con otras personas.

Todos los indices de comorbilidad se basan en informacién obtenida
bien de informes médicos (indice de Charlson (M. E. Charlson, Pompei, Ales,
& MacKenzie, 1987a), Cumulative Illness Rating Scale [CIRS] (Linn, Linn, &
Gurel, 1968) (Miller et al., 1992), Index of Coexisting Diseases [ICED]
(Greenfield, Apolone, McNeil, & Cleary, 1993), Kaplan-Fenstein Index (Kaplan
& Feinstein, 1974), bien autorreferidas por el paciente, Comorbidity Symptom
Scale (Crabtree, Gray, Hildreth, O’Connell, & Brown, 2000), Geriatric Index
of Comorbidity [GIC] (Rozzini et al., 2002), Total Iliness Burden Index

(Greenfield et al., 1995), bien basados en el juicio clinico (indice de la
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Asociacién Americana de Anestesiologia [ASA]) o en bases de datos
administrativas (Minimum Data Set) éste muy empleado en residencias y que
combina el informe médico, el juicio clinico y la visién administrativa, dando
un buen perfil del residente (Abizanda Soler, Paterna Mellinas, et al., 2010),

evidentemente, todos ellos tienen sus ventajas e inconvenientes.

Recientemente, un informe de la Task Force en comorbilidad del
National Institute on Aging (Karlamangla et al., 2007) ha propuesto que la
medicion de la comorbilidad en ancianos podria realizarse valorando el
funcionamiento por sistemas fisioldgicos y psicolégicos paralelos a la
clasificacidon internacional de la OMS del funcionamiento, discapacidad y
salud. Asi, en funciones mentales podrian valorarse afecto, memoria,
atencidn, orientacion, lenguaje, calculo, abstraccidn, juicio, funciones
ejecutivas y suefio, mientras que en el sistema cardiovascular serian la
frecuencia cardiaca, la presion arterial, la hipotensidn ortostatica, la funcién
cardiaca sistdlica y diastdlica, el estado de las valvulas cardiacas, el flujo
coronario, carotideo y periférico, la tolerancia al ejercicio y la competencia
del sistema venoso. Este abordaje tiene la ventaja de reconocer que el estado
de salud no depende exclusivamente de las enfermedades diagnosticadas,
sino también de cambios preclinicos fisioldgicos o patoldgicos que acontecen
con el devenir de los afos y que pueden configurar un estado de fragilidad.
Debe tenerse en cuenta también, la importancia que tienen aspectos como
los sentidos, movilidad, cognicién y afecto, sobre el estado de salud de una

persona, creando una vision mas global (Karlamangla et al., 2007).
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La comorbilidad no es un término estatico, sino dindmico y claramente
asociado al envejecimiento, aunque con una gran variabilidad interindividual,
expuesto a exacerbaciones y a remisiones. No existe el indice de comorbilidad
ideal, sino que depende del objetivo deseado, las posibilidades del lugar de
aplicacion y la poblacidn de referencia (poblacion general, ancianos, mujeres,
niflos, con algun factor de riesgo especifico). En la mayoria de los centros
clinicos y de investigacion se usan indices basados exclusivamente en
enfermedades y que evitan el abordaje fisioldgico previamente expuesto. Esta
aproximacion simplista puede ser valida a pesar de no ser la mas adecuada,

pero no debe hacernos creer que es la mas idonea para la poblacién anciana.

El indice de Charlson, pasa por ser el indice mas empleado, tanto en
estudios nacionales como internacionales y estar traducido al espafol,
ademas de ser un indice con el que estan mas familiarizadas las enfermeras

clinicas.

El indice de Charlson ha sido validado para predecir resultados
funcionales después de un ictus (Tessier, Finch, Daskalopoulou, & Mayo,
2008), y se ha descrito que también es un buen indicador de salud
autopercibida basal y al ano. El indice asigna a cada uno de los procesos
determinados un peso (puntuacion de 1 a 6) en funcion del riesgo relativo de
muerte, que se transforma en una puntuaciéon global mediante la suma de

pesos.

Una reciente adaptacion a la que se ha afadido como nuevos items la
depresién (1punto), la hipertensién (1punto), la anticoagulacion oral

(1punto) y las ulceras cutaneas o celulitis (2puntos) ha demostrado tener una
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buena capacidad predictora de costes en atencidon primaria asi como de
hospitalizacién, incluso mas que la propia edad de los sujetos (Mary E.

Charlson et al., 2008).

No obstante, hemos de tener en cuenta que este indice adolece de
varios problemas cuando se utiliza en ancianos. El peso que se atribuye a
cada una de las patologias no se corresponde con la carga de enfermedad
qgue origina cada una de ellas en los mayores. Por ejemplo, la demencia sélo
otorga un punto, sorprendentemente lo mismo que la ulcera péptica o el
asma, mientras que la maxima puntuacidon de 6 puntos corresponde al sida,
patologia muy poco prevalente en ancianos y que ha sufrido grandes cambios
en su prondstico en los ultimos afios. Parece, asimismo, que las puntuaciones
reflejan la carga de enfermedad en el aflo 1968, pero que no se han adaptado
a los grandes avances terapéuticos en determinadas patologias. Tampoco
toma en consideracion enfermedades prevalentes, discapacitantes y que
condicionan mortalidad en ancianos, como los parkinsonismos, la depresion
o la cardiopatia isquémica sin infarto, y otorga iguales puntuaciones a todos
los tumores sélidos, leucemias y linfommas, aunque es conocido que el
prondstico no es igual para cada uno de ellos (no es comparable la leucemia
linfatica crénica a la leucemia mieloide aguda).Por ultimo, este indice no toma
en consideracion la severidad de la enfermedad, salvo en los casos de la
hepatopatia, diabetes e ictus. Por todo ello, podria considerarse como un
indice mediocre para ser usado en la poblacién mayor (Abizanda Soler,

Paterna Mellinas, et al., 2010).
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El CIRS fue descrito en 1968 por Linnetal y revisado posteriormente por
Miller et al en 1992, renombrandolo como CIRS-G al recoger los principales
problemas de los ancianos. Ha sido validado en atencién primaria (Linn et al.,
1968) , en medio residencial (Parmelee, Thuras, Katz, & Lawton, 1995), en
nonagenarios (Nagaratham & Gayagay , 2007) y en ancianos hospitalizados
(Salvi et al., 2008), vy se ha demostrado su capacidad predictiva de
mortalidad y hospitalizacién (Salvi et al., 2008). Es un indice de sencilla
utilizacién, porque su estructura se ajusta a la practica clinica habitual,
aunque necesita de la historia clinica, exploracién y pruebas de laboratorio
para una correcta aplicacion. A pesar de que todavia no dispone de puntos
de corte para categorizar la carga de enfermedad, probablemente el CIRS
sea actualmente la mejor herramienta para evaluar comorbilidad en ancianos

(Abizanda Soler, Paterna Mellinas, et al., 2010).

Los ultimos trabajos en comorbilidad realizados por el grupo del
Cardiovascular Health Study de Harris, Fried y Newman, ha publicado un
nuevo indice de comorbilidad denominado Physiologic Index of Comorbidity
(Newman, Boudreau , Naydeck, Fried, & Harris, 2008). Partiendo de las
premisas de que los ancianos tienen una alta prevalencia de enfermedad
crénica, de que estas enfermedades con frecuencia no estan diagnosticadas
o de que cuando se diagnostican ya estan en fases muy avanzadas, por lo
gue llevan tiempo dafiando el organismo, las autoras construyen una escala
de comorbilidad “subclinica” o fisioldgica que pretende identificar los
problemas, incluso cuando estos son indetectables mediante la practica
clinica habitual lo se encuentran en fases iniciales (Abizanda Soler, Paterna

Mellinas, et al., 2010).
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PLURIPATOLOGIA

La pluripatologia, entendida como la aparicion de dos o mas
enfermedades crénicas en un mismo paciente, es cada vez mas frecuente en
nuestra sociedad, debido al aumento en la esperanza de vida y al
envejecimiento de la poblacion (van den Akker, Buntinx, Roos, & Knottnerus,
2001). Esta tiene importantes repercusiones en la salud de una poblacién, ya
gue supone una atencion sanitaria mas frecuente (Yu, Ravelo, Wagner, &
Barnett, 2004), aumenta la probabilidad de requerir ingreso hospitalario
(Landi et al., 2004) y de consumir farmacos, altera la calidad de vida (Tooth,
Hockey, Byles, & Dobson, 2008) , genera discapacidad y aumenta el riesgo

de muerte (Fortin et al., 2006) .

Para aproximarse al concepto de pluripatologia, se pueden usar
indicadores sencillos que son la suma de problemas crénicos (Marengoni,
Winblad, Karp, & Fratiglioni, 2008) (Fortin, Bravo, Hudon, Vanasse, &
Lapointe, 2005), pero cada vez son mas los estudios desde el ambito clinico
gue tratan de emplear indicadores de pluripatologia que tengan en cuenta la
gravedad de las diferentes patologias consideradas. Asi, a nivel internacional,
en el ambito hospitalario, con frecuencia se utiliza el indice de Charlson (M.
E. Charlson, Pompei, Ales, & MacKenzie, 1987b) que adjudica distintos pesos
a cada patologia segun el riesgo de muerte y, en atencion primaria, esta
cobrando especial importancia otro indicador (Cumulative Illnes Rating Scale
(Linn et al., 1968)) en el que cada uno de los problemas considerados se
gradla segun una escala de gravedad. En Espafia, en el ambito clinico, se ha

utilizado una definicién de paciente pluripatoldgico que identifica a las
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personas con mayor fragilidad clinica, considerando la repercusién organica
por patologia créonica en dos o mas sistemas (cardiaco, respiratorio, etc)

(Costa et al., 2009).

En la literatura en ocasiones encontraremos el termino de personas
con problemas complejos que hace referencia a “situacidn que refleja la
dificultad de gestién de un paciente y la necesidad de aplicarle planes
individuales especificos debido a la presencia o concurrencia de
enfermedades, de su manera de utilizar los servicios o de su entorno”(Viguera
Espejo, Lluis, 2013). Por tanto, el concepto de personas con problemas
complejos, es muy similar al concepto que utilizamos en Espafia de Pacientes
Pluripatolégicos con el que pretendemos identificar a pacientes con una
especial fragilidad clinica. La introduccién de este término se ha extendido en
nuestro pais gracias a una aportacion andaluza tras la publicacion en el afo
2002, del Proceso de Atenciéon Integral (PAI) al Paciente Pluripatoldgico, por
parte de un grupo de trabajo de la Consejeria de Salud de la Junta de
Andalucia, que consiguié identificar y caracterizar clinicamente a este grupo
de pacientes con multiples enfermedades crénicas y una especial fragilidad
clinica.

Definiremos, por tanto, a un paciente como pluripatoldgico (PPP),
segun se recoge en el Proceso Asistencial Integrado del Paciente
Pluripatolégico de Andalucia en su edicién de 2007 (Andalucia & Consejeria
de Salud, 2007), como "aquel paciente con enfermedades que no tienen cura,
qgue generan deterioro progresivo y pérdida gradual de la autonomia, asi
como riesgo de sufrir distintas patologias interrelacionadas, ocasionando todo

ello importantes repercusiones sociales y econdmicas”. Cumplira criterios de
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paciente  pluripatologico cuando presenta enfermedades crdnicas

encuadradas dentro de dos o mas de las siguientes 8 categorias:

Categoria A:

1. Insuficiencia cardiaca que en situacién de estabilidad clinica haya estado
en grado II de la NYHA (ligera limitacion de la actividad fisica. La actividad fisica
habitual le produce disnea, angina, cansancio o palpitaciones).

2. Cardiopatia isquémica.

Categoria B:

1. Vasculitis y enfermedades autoinmunes sistémicas.

2. Enfermedad renal crénica definida por elevacion de creatinina (>1,4mg/dl
en hombres o >1,3 mg/dl en mujeres) o proteinuria (indice albumina/creatinina
> 300 mg/g, microalbuminuria >3mg/dl en muestra de orina o albumina>300 mg/dia

en orina de 24 horas), mantenidas durante 3 meses.

Categoria C:

1. Enfermedad respiratoria crénica que en situacién de estabilidad clinica
haya estado con disnea grado 2 de la MRC (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), 0 FEV1<65%, o

Sa02 =< 90%.
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Categoria D:

1. Enfermedad inflamatoria intestinal.

2. Hepatopatia cronica con datos de insuficiencia hepatocelular (albimina <3,5
g/dl, INR >1,7, bilirrubina >2 mg/dl.) o hipertension portal (definida por la

presencia de datos clinicos, analiticos, ecograficos o endoscopicos).

Categoria E:

1. Ataque cerebrovascular.

2. Enfermedad neuroldgica con déficit motor permanente que provoque una
limitacion para las actividades bésicas de la vida diaria (Indice de Barthel
<60)

3. Enfermedad neuroldgica con deterioro cognitivo permanente, al menos

moderado (Pfeiffer con 5 6 mas errores).

Categoria F:

1. Arteriopatia periférica sintomatica.

2. Diabetes mellitus con retinopatia proliferativa o neuropatia sintomatica.

Categoria G:
1. Anemia cronica por pérdidas digestivas o hemopatia adquirida no
subsidiaria de tratamiento curativo que presente Hb < 10mg/dl en dos

determinaciones separadas mas de tres meses.

2. Neoplasia sélida o hematoldgica activa no subsidiaria de tratamiento con

intencion curativa.
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Categoria H:
1. Enfermedad osteoarticular crdonica que provoque por si misma una
limitacién para las actividades bésicas de la vida diaria (Indice de Barthel

<60).

Las caracteristicas de las enfermedades en el anciano son
pluripatologia, cronicidad, presentacion atipica y deterioro funcional. Este
ultimo, es el punto final de muchas enfermedades en los ancianos, desde las
mas leves, hasta las mas graves. Un amplio porcentaje de los ancianos pasa
un tiempo mas o menos largo de incapacidad previa a la muerte,
especialmente las mujeres, cuya esperanza de vida es mayor a expensas de
un mayor tiempo de dependencia funcional (Jentoft-Cruz AJ., 2003). En
muchas ocasiones no hay una relacién directa entre enfermedad y deterioro
funcional, ya que un trastorno menor puede resultar en mayor deterioro que
una enfermedad de peor prondstico, mas grave o crdnica. Sin embargo, la
dependencia funcional puede ser el sintoma inicial de un proceso patoldgico
en los pacientes ancianos y, en algunas instancias, puede ser el Unico
sintoma. Este deterioro puede afectar considerablemente la calidad de vida y

puede tener influencia en los cuidados futuros.

A edades avanzadas, el patrén de morbilidad se modifica de manera
que van cobrando relevancia las enfermedades o problemas de salud que
fundamentalmente generan dependencia, tales como enfermedades
cardiovasculares (insuficiencia cardiaca y cardiopatia isquémica), diabetes
mellitus, EPOC, enfermedades neuroldgicas (binomio ictus-demencia),

artrosis y deficiencias sensoriales de vista y oido.
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El patron de morbilidad hospitalaria estd dominado, en las personas
mayores con un perfil de paciente pluripatologico donde las enfermedades
circulatorias son las mas frecuentes, si bien son las enfermedades
respiratorias, seguidas de las lesiones y caidas las que registran el incremento
mas notable. Todas estas circunstancias suponen una atencién sanitaria mas
frecuente, aumenta la probabilidad de requerir ingreso hospitalario y de
consumir farmacos, ademas de alterar la calidad de vida, generar

discapacidad y aumenta el riesgo de muerte(Costa et al., 2009).

El concepto de pluripatologia hemos de entenderla como un concepto
complementario a la comorbilidad y que surge de la necesidad de un abordaje
integral a una poblacidn de pacientes con dos o0 mas enfermedades crénicas
sintomaticas, en las que resulta dificil establecer un protagonismo de ninguna
de ellas, pues en general todas son equivalentes y complejas y con
potenciales similares de desestabilizacién, dificultades de manejo, e
interrelaciones mutuas. Entendemos el concepto de pluripatolégico como un
concepto mas de transversalidad, que se centra en el paciente globalmente
y no solo en una enfermedad guia. Por tanto, el paciente pluripatologico no
se define, sélo por la presencia de 2 o mas enfermedades, sino por una
especial susceptibilidad y fragilidad clinica que conlleva frecuente demanda
de atencidn en distintos niveles dificilmente programable, por agudizaciones
y aparicién de patologias interrelacionadas que gravan al paciente con un
deterioro progresivo, y una disminucion gradual de su autonomia y capacidad

funcional.
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La acumulacién de patologias crdnicas en un mismo paciente es cada
vez mas frecuente, por lo que se esta convirtiendo en un problema de salud
publica. En el estudio realizado por Rivas Costa et al (Costa et al., 2009) en
la Comunidad de Madrid en 2007, donde se trata de analizar la prevalencia
de pluripatologia en la poblacién que acudié a atencidon primaria (AP) en las
Ultimas dos semanas y que ha requerido ingreso en los Ultimos 12 meses, se
obtienen los siguientes resultados: la pluripatologia fue mas frecuente en
mujeres, en personas de mayor edad, con menor nivel de estudios o de clases
sociales mas desfavorecidas. Se asocié con la obesidad, con consumos
previos de tabaco y alcohol, asi como con la realizacidon de actividad fisica
intensa de manera ocasional. La utilizacion de los servicios sanitarios

aumento en los pacientes pluripatoldgicos (Costa et al., 2009).

La relacion de la edad con la utilizacion de los servicios sanitarios esta
claramente establecida. Las tasas de frecuentacidn hospitalaria aumentan de
forma notable con la edad multiplicAndose por mas de 10 la frecuentacion de
los mayores de 85 afos respecto al grupo de edad entre 15 y 34 ahos
(Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009a). La mayor demanda de
recursos sanitarios por parte de las personas de edad avanzada es razonable
ya que representan una parte de la poblacidon con mayor limitacién funcional
y peor salud percibida. El 49% de las personas mayores de 75 afos tienen
alguna limitacidn para realizar las actividades de la vida cotidiana y en el 14%
esta limitaciéon es muy importante (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales
e Igualdad, 2013). Este mal estado de salud viene condicionado en gran
medida por el aumento de las enfermedades crénicas en las personas de edad

avanzada. Entre 65 y 74 anos de edad se constata una media de 2,8
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problemas o enfermedades crdnicas, alcanzando un promedio de 3,23
enfermedades crdénicas las personas mayores de 75 afios (Ministerio de

Sanidad y Politica Social, 2009b).

De esta forma los pacientes pluripatoldgicos, fundamentalmente con
enfermedades como las enfermedades cardiovasculares, la diabetes mellitus,
la artrosis, ciertos canceres, las enfermedades respiratorias y ciertos
problemas de salud mental se estan convirtiendo en la principal causa de
consulta en el sistema de salud. Diferentes trabajos (Porter, 2005) han
demostrado que las enfermedades crénicas llegan a motivar el 80 % de las
consultas a Atencion Primaria y el 60% de los ingresos hospitalarios,

generando hasta el 70% del gasto sanitario.

La Organizacion Mundial de la Salud ha previsto que estas
enfermedades cronicas seran la principal causa de discapacidad en 2020, y si
este problema no se aborda adecuadamente, consumiran la mayor parte de
recursos de los sistemas sanitarios. Se estima que hacia 2030 se doblara la
incidencia de enfermedades crénicas en mayores de 65 anos. Una de las
consecuencias inmediatas de este efecto es el rapido aumento de pacientes
con multiples enfermedades crénicas. En este contexto no es de extrafiar
gue las enfermedades crénicas sean identificadas en la actualidad como un
verdadero problema emergente de salud. Los costes en los pacientes con
mas de una enfermedad crénica llegan a multiplicarse por 6 respecto a los
gue no tienen ninguna o sélo tienen una. Una muestra de ello es que, en la
actualidad, dos tercios del gasto sanitario de algunas organizaciones esta
motivado por los pacientes con cinco o mas enfermedades crdnicas
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(Bodenheimer & Berry-Millett, 2009) multiplicando estos pacientes por
diecisiete el gasto sanitario y por veinticinco el gasto hospitalario

(Bodenheimer & Berry-Millett, 2009) (Feachem, Sekhri, & White, 2002).

Hay una comprension cada vez mayor de la interaccién entre la
fragilidad, las enfermedades cronicas y la discapacidad. Las consecuencias
mas relevantes de la enfermedad crénica son aquellas que van a dar lugar a
discapacidad, ya que en ésta radica el origen de la dependencia. La
discapacidad es un término comunmente empleado en sentido genérico que
incluye tres niveles de menoscabo: personal, funcional y social, cuyo
desarrollo por la OMS ha sido, en los afios 80, la base de la Clasificacidon
Internacional de las Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM)(OMS, 1980) y de su evolucion actual a la Clasificacion Internacional

del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)(OMS, 2001).

La discapacidad, problema mundial, que aumenta con la edad, muestra
en Espafia una tasa en poblacién mayor de 64 afios de 302,6/1.000
habitantes (348,9/1.000 en mujeres y 240,7/1.000 en hombres) con un gasto
publico estimado en 2011 de 8.000 millones de euros (un 0,74% del PIB)

(Gémez M, Hernandez J, & Martin EM, 2012).

La fragilidad de los pacientes pluripatoldgicos se ha puesto de
manifiesto en los estudios realizados, constatdndose que en Atencién
Primaria hasta el 40 % de los pacientes pluripatoldgicos presentan tres o mas
enfermedades crénicas, el 94% estan polimedicados, el 34% presentan un
indice de Barthel menor de 60, el 37% tiene deterioro cognitivo, mas del 60%

precisan cuidador y el 40% de éstos tienen signos de sobrecarga,
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relacionandose la mayoria de estas variables con la insuficiencia sociofamiliar,
por lo que se hace fundamental una valoracion integral que incluya las areas
clinica, funcional, psicoafectiva y sociofamiliar (Andalucia & Consejeria de

Salud, 2007).

FRAGILIDAD

La salud de las personas mayores se debe medir en términos de funcién
y no de enfermedad, pues es aquella la que determina la expectativa de vida,
la calidad de vida y los recursos o apoyos que precisara cada poblacién. El
objetivo es mantener un nivel de funcidon que permita el mayor grado de
autonomia posible en cada caso. La situacion funcional previa al desarrollo
de discapacidad y dependencia es uno de los mejores indicadores del estado
de salud y resulta mejor predictor de discapacidad incidente que la morbilidad
(Alfonso Silguero et al., 2014) . Un acercamiento a ello es el concepto de

fragilidad.

El diccionario de la Real Academia Espafiola de la lengua define la
palabra fragil como algo débil que puede romperse con facilidad; en este
sentido, podria decirse metaféricamente hablando, que el individuo fragil
todavia no se ha roto, sino que tiene riesgo de romperse; en otras palabras,
es todavia independiente, pero tiene riesgo de volverse dependiente.
Asimismo, el término fragilidad ha sido ampliamente utilizado en la literatura
anglosajona (frailty) para referirse al riesgo de discapacidad (Jiménez &

Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia, 2007).
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Se define al anciano fragil como aquel que tiene una disminucion de
las reservas fisioldgicas y un mayor riesgo de declinar, lo que lo sitla en una
situacion de mayor vulnerabilidad ante perturbaciones externas y resulta en
una mayor probabilidad para presentar episodios adversos de salud
(hospitalizacién, institucionalizacion, muerte, caidas) y perdida de funcion,
discapacidad o dependencia (Martin Lesende, Gorrofiogoitia Iturbe, Gémez
Pavén, Baztan Cortés, & Abizanda Soler, 2010). Constituye una continuidad
entre lo fisioldgico y lo funcional con lo patoldgico, desde la falta de fragilidad
a la fragilidad y posteriormente a la discapacidad y dependencia; a diferencia
de otros sindromes y cuadros, no existe un limite preciso bioldgico, fisico-
funcional, o clinico, entre ambos estados, lo que dificulta su categorizacion y

diagnostico (Whitson, Purser, & Cohen, 2007).

La fragilidad es un estado asociado al envejecimiento, que se
caracteriza por una disminucién de la reserva fisiolégica o lo que se ha
llamado un estado de pérdida del homeostasis. Este estado se traduciria en
el individuo en un aumento del riesgo de incapacidad, una pérdida de la
resistencia y una mayor vulnerabilidad a eventos adversos manifestada por

mayor morbilidad y mortalidad (L. P. Fried et al., 2001a).

En la actualidad hay un acuerdo general en cuanto a que el ndcleo de
la fragilidad es un incremento de la vulnerabilidad a estresores de baja
intensidad, producido por una alteracion en multiples e interrelacionados
sistemas, que conduce a una disminucion en la reserva homeostatica y de la
capacidad de adaptacion del organismo, y lo predispone a eventos adversos

de salud. Esta mayor vulnerablidad contribuye al aumento de multiples
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resultados adversos como caidas, institucionalizaciones, discapacidad y

muerte (Rodriguez-Manas et al., 2013).

Las manifestaciones clinicas de la Fragilidad consisten en un ciclo
negativo de desnutricion, pérdida de la fuerza, pobre tolerancia al ejercicio y
disminucidon del consumo de energia. Factores internos o externos (como
depresidn, lesiones fisicas, reacciones adversas a medicamentos, etc) pueden

iniciar o influenciar esta condicion.

Existe cierto consenso en que la fragilidad es un estado
prediscapacidad, por lo que tanto en su definicidn como en los instrumentos
de medida no debieran aparecer determinantes de discapacidad evidente;
ademas de aquellas personas con factores de riesgo como los mencionados y
sin discapacidad, suele incluir también los ancianos con deterioro incipiente
de la funcionalidad (Abellan van Kan et al., 2008). Aunque a la situacion de
dependencia se puede llegar de una manera abrupta, en las personas
mayores, es mas frecuente que se instaure de una manera progresiva, al
menos en un 60% de las ocasiones, y es mas frecuente cuanta mas edad se
tiene. No podemos ignorar el hecho de que el envejecimiento en si, es un
proceso de deterioro también caracterizado por una vulnerabilidad
aumentada y una viabilidad disminuida que se da en el tiempo y que
progresivamente disminuye la reserva fisioldgica. Otra caracteristica del
envejecimiento es su heterogeneidad, que resulta de interacciones complejas
entre los factores genéticos y ambientales, llevando a una variabilidad
individual de edad fisiolégica que no coincide exactamente con la edad

cronoldgica y la presencia de la comorbilidad y discapacidad.
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Una aproximacion tedrica al concepto de fragilidad, nos indica que ésta
es multidimensional, se conforma por la interaccion compleja de factores
fisicos, psicoldgicos, sociales y ambientales; no debe ser relacionada con la
edad, ya que sugiere una visidn negativa y estereotipada de la vejez; debe
tener en cuenta el contexto del individuo e incorporar las percepciones
subjetivas; debe tener en cuenta la contribucion de factores individuales y

ambientales (Markle-Reid & Browne, 2003).

La fragilidad es un factor de riesgo independiente de episodios
adversos graves de salud, con un riesgo relativo de 2,54 para
institucionalizacion y un riesgo relativo de muerte entre 1,63 y 6,03, segun
los estudios (Ensrud et al., 2009) (Clegg, Young, Iliffe, Rikkert, & Rockwood,
2013a). Ademas, la fragilidad es un poderoso predictor de discapacidad,
hospitalizacién, caidas, pérdida de la movilidad y enfermedad cardiovascular
(Afilalo, Karunananthan, Eisenberg, Alexander, & Bergman, 2009).El estudio
Fragilidad y Dependencia en Albacete (FRADEA) ha puesto de manifiesto, en
poblacion mayor de 70 afios, que la fragilidad supone un riesgo ajustado de
mortalidad 5,5 veces mayor, un riesgo de nueva discapacidad 2,5 veces
mayor y un riesgo de pérdida de movilidad 2,7 veces mayor (Abizanda et

al., 2013).

No hay todavia consenso sobre cuales son los dominios incluidos en el
sindrome de fragilidad, si bien se establece que este sindrome representa un
continuo entre el adulto mayor saludable hasta aquel extremadamente

vulnerable en alto riesgo de morir y con bajas posibilidades de recuperacion.
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Dos modelos han demostrado validez de concepto y validez predictiva de

episodios adversos:

1) Fenotipo fisico de fragilidad: propuesto por Fried et al en el afio 2001
(L. P. Fried et al., 2001b), incluye los siguientes dominios: pérdida de peso
no intencionada, debilidad (medida a través de la fuerza prensora), cansancio
o baja resistencia, lentitud (medida mediante velocidad de marcha) y grado
de actividad fisica bajo. Los sujetos con uno o dos criterios se consideran
prefragiles y aquellos con tres o mas criterios se consideran fragiles. El estado
de prefragilidad predice conversién a fragilidad, y este Ultimo es un potente
predictor de caidas, deterioro de la movilidad, aumento de la dependencia en
las actividades basicas de la vida diaria(ABVD), hospitalizacion y muerte a 3

anos.

Figura 13: Ciclo fisioldgico de fragilidad (modificado por Fried).
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2) Modelo de multiples dominios: postulado por diferentes autores como
Rockwoodo Mitniski, implica que la presencia de diversas afecciones
(enfermedades, sindromes geriatricos, discapacidades, factores
psicosociales, etc.) asociadas al envejecimiento se agrupan de manera aditiva

para originar vulnerabilidad (Rockwood & Mitnitski, 2007).

Existe consenso en que la fragilidad es un estado fisiopatoldgico que
predispone al anciano que la tiene a una mayor vulnerabilidad a tener
enfermedades y efectos adversos. Hay también consenso en que la fragilidad
es un estado de “prediscapacidad”, y que el sindrome de fragilidad incluye
una reduccidon excesiva de la masa magra corporal (sarcopenia), una
reduccién de la capacidad de deambulacién y movilidad y una menor actividad
fisica con sensacion afiadida de debilidad (Abizanda Soler, Gdmez-Pavédn,
Martin Lesende, & Baztan Cortés, 2010).

Distintas lineas de investigacidon muestran interesantes asociaciones
con fragilidad entre las que destacan mayor riesgo de fragilidad en pacientes
obesos y de bajo peso (Blaum, Xue, Michelon, Semba, & Fried, 2005), en
pacientes con anemia (Chaves et al., 2005), asi como mayor presencia de

proteinas proinflamatorias, entre otros (Cohen, Harris, & Pieper, 2003).
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Fisiopatologia del Sindrome de Fragilidad.

En 2004 la American Geriatrics Society / National Institute on Aging,
describe la fragilidad como un estado de mayor vulnerabilidad a los factores
de estrés y donde intervienen disfunciones neuromusculares, metabdlicas e

inmunes (Walston et al., 2006):

1. La sarcopenia (disminucion de la masa muscular relacionada con
la edad) parece ser el principal componente del sindrome, y esta
relacionada con la disminucidon de la velocidad de la marcha, la
disminucién del apretén de mano, el incremento de caidas y la
disminucién de la capacidad para mantener la temperatura
corporal. Desde el punto de vista fisioldgico, la sarcopenia puede
estar provocada por la disminucidon de elementos contractiles , por
la reduccién del numero total de fibras musculares (10 % a partir
de los 50 afios), por la disminucién del tamafio de las fibras
musculares tipo II o de contraccién rapida y por una pérdida de

unidades motoras (Valenti et al., 2004).

2. La disfuncién de la regulacion neuroendocrina. Esta
demostrado que en el envejecimiento se produce disfuncion en el
eje hipotalamo-glandula pituitaria-glandula suprarrenal, expresado
por: Incremento del cortisol: La secrecién de cortisol aumenta con
la edad en ambos sexos. Altos niveles de cortisol estan relacionados
con la sarcopenia y con la disminucion de la resistencia a

enfermedades infecciosas. Las mujeres tienden a tener mayores
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niveles que los hombres, por lo que son mas susceptibles de sufrir
de fragilidad (Varadhan et al., 2008). Disminucién de la hormona
del crecimiento: Esta hormona juega un importante papel en el
desarrollo y mantenimiento de la masa muscular en todas las
edades. En ambos sexos su secrecidon disminuye en la medida que
envejecemos (aunque los hombres mantienen mayores niveles),
favoreciendo asi el desarrollo de la sarcopenia. Disminucién de la
testosterona: En los hombres se produce una gradual declinacién
en la secrecion de testosterona segln avanza la edad, debido a una
disfuncion del eje hipotalamopituitario y al fallo testicular. La
testosterona ayuda a mantener la masa muscular y la disminucion
de su secrecidon contribuye a la sarcopenia (Decaroli & Rochira,
2016). Disminucidon de los estrogenos: Los niveles de estrdégenos
decrecen abruptamente con la menopausia acelerando la pérdida
de masa muscular.

La disfuncién inmune. El envejecimiento estd asociado con un
incremento de los niveles de citoquinas catabodlicas (como las
interleukinas y el factor de necrosis tumoral) y con la declinacién de
la inmunidad humoral. La testosterona en los hombres limita la
produccidon de citoquinas catabdlicas, mientras que los estrdégenos
pueden aumentarlas, contribuyendo a una mayor incidencia de
fragilidad en las mujeres. Varios estudios han relacionado el
sindrome de fragilidad con biomarcadores, Jeremy Walston y
colaboradores (Walston et al., 2002) demostraron una relacion
positiva entre el estado de fragilidad y reactantes de fase aguda,

inflamacion, metabolismo y coagulacién. Ellos demostraron que la
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proteina C reactiva se encuentra mas elevada en pacientes fragiles
que en los que no lo son, aun después de excluir a los diabéticos y
cardidpatas. Afirman que existe una significativa asociacién entre el
riesgo de ser fragil y el incremento de los valores de la proteina C
reactiva. También refieren que altos niveles de factor VIII de
coagulacién y fibrindgeno han sido asociados con el estado de
fragilidad. Marcadores metabdlicos como la insulina, la glucemia,
los lipidos y las proteinas han sido seriamente estudiados. El estudio
refleja que en la poblacion no diabética altos niveles de insulina y
glucemia en ayunas y 2 horas después de la ingestion de 75 g de
glucosa, esta significativamente relacionado con la fragilidad. La
disminucion de los niveles séricos de albumina estan asociados al
aumento del riesgo relativo para morir (Walston et al., 2002) (Wang

et al., 2005).

PREVALENCIA, CARACTERISTICAS Y EVOLUCION DE LAS SITUACIONES DE ENFERMEDAD AVANZADA TERMINAL EN MAYORES INSTITUCIONALIZADOS

(Estudio PRECARE-SEAT-MIN)

78



Figura 14: Fisiopatologia de la fragilidad.
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Con independencia de los distintos modelos, lo que si queda clara es

la relacidn estrecha entre fragilidad y funcionalidad, como queda patente en

la clasificacidén de tipologias de personas mayores en relacidon con la funcion

establecida en el documento del grupo de trabajo de prevencion de la

dependencia en las personas mayores de la Primera Conferencia de

Prevencion y Promocién de la Salud en la Practica Clinica en Espana

(Conferencia de Prevencion y Promocion de la Salud en la Practica Clinica en

Espafa, 2007) (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2014),

gue establece la siguiente clasificacién:

Personas mayores sanas. No presentan enfermedad ni alteracién
funcional, mental o social alguna.

Personas mayores con enfermedad cronica. Presentan una o varias
enfermedades cronicas, pero sin problemas funcionales, mentales o
sociales.

Personas mayores en riesgo de deterioro funcional. Aquellas que
conservan su independencia de manera inestable y que se encuentran
en situacidén de riesgo de pérdida funcional, bien porque tienen una
serie de factores de riesgo para tener episodios adversos o deterioro,
o bien porque tienen ya un deterioro incipiente o reciente en su
funcionalidad, todavia reversible, sin causar aun dependencia
ostensible. Engloba a los ancianos fragiles. Son mas vulnerables ante
cualquier proceso agudo o intercurrente, influido por su entorno
psicosocial y la atencién sanitaria y social recibida, de instauracién de

dependencia mas o menos intensa y definitiva.
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e Personas mayores en situacidon de dependencia de caracter
transitorio o de caracter permanente, independientemente de su
intensidad.

e Persona mayor en situacion de final de la vida. Aquella que
presenta una enfermedad en fase terminal con una expectativa de vida
generalmente menor de 6 meses. Englobaria tanto a pacientes con
enfermedad oncolégica como no oncoldgica en fase avanzada o
terminal y con limitacion funcional grave no reversible, con sintomas

intensos, complejos y cambiantes.

Se han realizado diversos estudios epidemioldgicos poblacionales sobre
fragilidad y no sorprende que la prevalencia varia segun la herramienta
utilizada para definir la fragilidad y segun la poblacién estudiada. El
Cardiovascular Health Study (Hirsch et al., 2006), los Women’s Health and
Aging Studies I y II (Bandeen-Roche et al., 2006), el Women’s Health
Initiative-Observational Study (Woods et al., 2005), el Canadian Study of
Health and Aging (Rockwood et al., 2004), el Study of Osteoporotic Fractures
(Ensrud et al., 2007) o el Osteoporotic Fractures in Men Research Group
(Cawthon et al., 2007), han descrito prevalencias de fragilidad entre el 7 y el
28%, esta aumenta a medida que incrementa la edad. Estas diferencias se
explican por la eleccion de los criterios de fragilidad empleados y las
caracteristicas de las cohortes seleccionadas. Ultimos estudios han descrito
una prevalencia de fragilidad del 10 al 11% en ancianos sin discapacidad de
la comunidad. Si a esto se aflade que practicamente todos los mayores con

discapacidad moderada a grave y los institucionalizados pueden considerarse
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fragiles, la prevalencia global de fragilidad en la poblacién anciana estaria

cercana al 30 o al 40% (Abizanda Soler, Gdmez-Pavodn, et al., 2010).

En un estado de fragilidad, considerado como equilibrio inestable, la
presencia de enfermedades crénicas es un factor que puede romper este
equilibrio y dar lugar a la discapacidad, la dependencia y o/la muerte (Contel,

Muntané, & Camp, 2012).

Tras afios de investigacion, recientemente se ha avanzado en la
definicién conceptual multidimensional de la fragilidad, estableciéndose que:
"La fragilidad es un estado dinamico que afecta a un individuo que
experimenta pérdidas en uno o mas dominios del funcionamiento humano
(fisico, psicolégico, social), que es causada por la influencia de una serie de
variables y que aumenta el riesgo de resultados adversos” (Gobbens, van

Assen, Luijkx, & Schols, 2012).

La fragilidad refleja la vulnerabilidad a los efectos adversos para la
salud de las personas de la misma edad cronoldgica (Lacas & Rockwood,
2012) y se entiende cada vez mas como una etapa del curso de la vida (Gill,

Gahbauer, Han, & Allore, 2015).
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LA TEORIA DE LA COMPRESION DE LA MORBILIDAD

James F. Fries, en 1980 publica un articulo en el New England Journal
de Medicine que dado lo acertado de las afirmaciones que en él refleja, es
recogido veintidés afios mas tarde en el boletin de la Organizacién Mundial
de la Salud y donde Fries pone de manifiesto los acontecimientos que nos
ayudan a comprender la morbilidad y los cambios demograficos que puedan

producirse.

En el articulo se pone de manifiesto que la duracion media de la vida
ha aumentado de los 47 a los 73 afios. El 80% de las muertes prematuras no
traumaticas se han eliminado durante el pasado siglo. Ya en 1980 Fries,
maneja datos que le permiten afirmar que en los paises desarrollados la
esperanza de vida media alcanzara los 85 anos. La enfermedad crdénica puede
ser retrasada gracias a realizar cambios en los estilos de vida y afirma que
los marcadores fisioldgicos y psicolégicos de envejecimiento se pueden
modificar, aumentando la edad media en la que aparece la primera dolencia
crénica. Por tanto, aconseja que las estrategias de salud en la investigacion
para mejorar la calidad de vida requieren un cuidadoso estudio de variabilidad
de los fendmenos que rodean el envejecimiento y como todo esto puede ser

modificado.

Introduce dos afirmaciones: el tiempo entre el nacimiento y la primera
enfermedad crénica debe aumentar y que el periodo promedio de enfermedad

debe disminuir(James F, Fries, M.D., 1980).
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La longitud de la vida es fija

Las especulaciones sobre la inmortalidad tienen sus raices en la
antigliedad y en la esperanza humana. El modelo médico biocientifico, que es
nuestro modelo prevalente, asume que la muerte es siempre el
resultado de un proceso de enfermedad, parte de la premisa que, si no
existiera la enfermedad, no habria ninguna muerte, pero este punto de vista

parece dificil de defender.

Si la inmortalidad relativa fuera posible, seria de esperar encontrar
personas que anticiparon el futuro y actuaron en consecuencia. Por lo tanto,
una persona genéticamente favorecida y con la suerte de evitar la
enfermedad podria vivir mucho mas tiempo que las predicciones actuales.

Sin embargo, los datos no confirman la existencia de este tipo de eventos.

Por ejemplo, se disponen de datos sobre el nimero de centenarios
en Inglaterra desde 1837 y durante este tiempo, a pesar de un gran cambio
en la esperanza de vida media, no ha habido ningin cambio detectable en
el nimero de personas que viven mas de 100 afios. La edad mayor
encontrada en el mundo se registr6 en Japén con 114 afos.
Aproximadamente 1 de cada 10000 personas en los paises desarrollados
alcanza los 100 afios. Por otra parte, no ha habido ninguna documentacién

satisfactoria de cualquier sociedad con la longevidad excepcional.
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Para esto existen varias explicaciones tedricas que confirman que el
periodo de vida es limitado. A nivel celular, Hayflick y otros han
argumentado ampliamente que existe un numero finito de duplicaciones
celulares en el tiempo de vida de una especie. El nimero de duplicaciones
de fibroblastos humanos es aproximadamente 50; antes de llegar a este
punto, el subcultivo de las células se desarrolla de manera activa y juvenil.
Sin embargo, en un corto periodo después de 50 subcultivos, las células
dejan de crecer primero y luego morir, aunque no haya habido ningun
cambio en los nutrientes u otras condiciones del medio de cultivo. E/
numero de duplicaciones es especifico de la especie, y las especies de

larga vida tienen mas duplicaciones que las especies de vida corta.

A nivel del organismo, la vida puede ser definida como homeostasis
interna. El medio interno se ajusta dentro de limites estrictos compensando
mecanismos en muchos érganos, incluyendo el corazoén, los pulmones, los
rifiones y el higado. En la vida adulta joven, la capacidad funcional de los
drganos humanos es de 4 a 10 veces la requerida para el mantenimiento de
la vida. Esta capacidad funcional presenta una disminucién casi lineal que
comienza aproximadamente a la edad de 30 afios. Como la reserva de
organos disminuye, también lo hace la capacidad de restaurar la
homeostasis. El resultado inevitable es la muerte natural, incluso sin la
enfermedad. A pesar de que un proceso de enfermedad puede aparecer y
ser la causa de la muerte, la perdida de la capacidad del organismo en
mantener la homeostasis, cualquier pequefia perturbacion, sin reservas de
organos coexistentes tendria el mismo resultado fatal. En este sentido,

Gompertz demuestra un aumento exponencial de la tasa de mortalidad
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después de la edad de 30 afios; la tasa se duplica cada ocho afos. (James

F. Fries, M.D., 1980)

La duracion media de la vida es cada vez mayor.

La duracién media de la vida en los Estados Unidos pasd de los 47
anos de principios del siglo XX hasta los 73 anos en la década de los 80 de
ese mismo siglo, un aumento de 26 afios. La esperanza de vida para las
mujeres blancas en 1980 se situaba en los 77 afios y para los hombres
blancos de 70 afios. Se evidencié un aumento constante de la esperanza
de vida en los primeros afios de este siglo XX, manteniendo su crecimiento
después de 1950 y con un aumento significativo a partir de 1970. Estos
datos, forman la base de las predicciones de que mas gente va a vivir
mas alla de la edad de 65 afios. Datos que nos ayudaran a proveer las

necesidades que en materia sanitaria han de tener esta poblacion.

Una vision mas critica de los datos, sin embargo, demuestra que se
refleja que, para las personas de 40 afios de edad y mayores, la esperanza
de vida ha aumentado relativamente poco; de esos 75 anos de edad el
aumento es apenas perceptible. Si los datos se extrapolan en el futuro, en
algun punto en el siglo XXI la esperanza media de vida tal como se proyecta
al nacer superara la edad promedio de la muerte como proyectada a los 75
anos. Una mujer blanca podria llegar a vivir 14 afios mas y un hombre
blanco 11 aflos mas. Los datos confirman que las diferencias presentes en
esperanza de vida entre sexos y razas se vuelven mucho mas pequefas y
gue las minorias raciales y los hombres estan mas sujetos a la muerte

prematura. Siendo asi, y si asumimos una distribucién normal bioldgica, las
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estadisticas sugieren que bajo condiciones sociales ideales la media de
muerte no esta lejos de 85 anos. Las estimaciones serian que para el afo
2018 la edad media en el momento de la muerte sera de 85,6 ahos. Estas
mismas proyecciones para el afio 2045 mantienen esa misma edad de 85
afos. Por lo tanto, en condiciones ideales, el 66 por ciento de las muertes
naturales ocurriria en personas 81 a 89 afos, y el 95 por ciento en personas

de 77 a 93 anos.(James F. Fries, M.D., 1980)

Anadiendo vida a los aios

El grado de discapacidad puede disminuir a medida que la morbilidad
sea menor y consigamos un aumento en la edad de inicio de la discapacidad
y esta se acerque a la edad prevista o fija de la muerte. El aplazamiento de
la enfermedad croénica resulta interesante no sélo desde el punto de vista de

la mortalidad, sino también de la morbilidad.

La duracion de la vida humana podria no ser fija, sino que puede
estar aumentando lentamente, tal vez un mes mas o menos cada siglo; los
datos son consistentes con esta hipoétesis. El fendmeno de Hayflick puede no
tener nada que ver con el envejecimiento humano. El progreso médico puede
aumentar el numero de duplicaciones celulares, aprender a retardar la
descomposicién de d6rganos, o extender la vida atil maxima de alguna otra
manera, a pesar de su incapacidad para hacerlo hasta la fecha. Muchas de
las enfermedades crdnicas, incluyendo la arteriosclerosis, puede ser
susceptible de "curar", y deben continuarse los esfuerzos dirigidos a la

busqueda de tratamientos curativos. Pero todas las proyecciones de datos
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nos indican que nos estamos acercando a los limites de la edad media de la

esperanza de vida.

Por tanto, el enfoque practico de mejora de la salud en las préximas
décadas debe centrarse mas en la enfermedad crénica que en la aguda, mas
en la morbilidad y no tanto en la mortalidad, mas en la calidad de vida en
lugar de la curacién, y sobre todo en el aplazamiento de aparicion. La
compleja naturaleza de las enfermedades mas importantes hace que estas
tengan influencias multifactoriales, en particular, los factores sociales y
psicoldgicos. Los resultados se relacionan con la eleccién; con la asuncién de
la responsabilidad personal, la educaciéon para la toma de decisiones sobre la
salud personal y la capacidad para fomentar el autocuidado. Todos estos
factores son claramente esenciales para cambiar los comportamientos de

salud. (James F. Fries, M.D., 1980)

La compresion de la senescencia

En los ultimos afios se estd produciendo un cambio importante en la
conceptualizacion de la enfermedad crénica y del envejecimiento. La
disfuncion de 6rganos prematura, ya sea de los musculos, el corazén, los
pulmones o conjunta, se relaciona con la falta de uso de la facultad, y no por
uso excesivo. Si la pérdida de la funcién de reserva representa el
envejecimiento, en cierto sentido, el ejercicio de un drgano presenta una
estrategia para modificar el proceso de envejecimiento. Los vinculos entre las
enfermedades croénicas generalizadas y el envejecimiento son la pérdida
insidiosa de reserva de érganos comunes a ambos procesos Yy los factores a

menudo idénticos que influyen en la tasa de desarrollo. La capacidad de
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modificacion, o "plasticidad" del envejecimiento se ha demostrado en
estudios en los que se puede mejorar el rendimiento a pesar de la edad.
Intervenciones para la mejora de la interaccidén social, la promocion de la
salud y la autonomia personal pueden posponer muchos de los fendmenos

por lo general asociados con el envejecimiento.

Dado que el mantenimiento de la capacidad de érganos parece requerir
la implicacién por parte de la persona y que este hecho haga que la sociedad
deba establecer medidas de ayuda a las personas de edad, requiriendo
ayuda para el fomento de la autonomia, de la realizacion, apoyo del cuidado
y otros. Parece logico plantear que la tecnologia médica de alto nivel
aplicado al final de un ciclo de vida natural, sea algo absurdo. (James F.

Fries, M.D., 1980).
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NUEVOS MODELOS GESTION DE ENFERMEDADES CRONICAS
COMPLEJAS.

Las enfermedades crénicas por definicidn no se curaran, asi que la
lucha contra las enfermedades cronicas ira encaminada a intervenir para
conseguir un mejor control preventivo y una mejor gestién de las mismas. El
control preventivo obliga a actuar desde la Optica de la Salud Publica
interviniendo sobre los factores de riesgo que propician dichas enfermedades
cronicas.

La gestion de las enfermedades cronicas es todo un reto para los
servicios de salud que deben adecuar su organizacién asistencial a las nuevas
necesidades de los pacientes.

El patrén de enfermedades esta cambiando, pero los sistemas de salud
no estan cambiando al mismo ritmo. La mayoria de los paises han organizado
unos sistemas de salud orientados a los problemas agudos, pero en los

ultimos afios vivimos un cambio en el enfoque hacia los pacientes crénicos.

Durante los ultimos afos han surgidos diferentes modelos conceptuales
de Gestidén de Enfermedades Crdénicas y de Gestion de Enfermedades Crdnicas

complejas, en donde cabria encuadrar a los pacientes pluripatoldgicos.
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El modelo de cuidados para personas con enfermedades
cronicas.

Chronic Care Model

El primer modelo que aparecié en el panorama mundial como referente
de innovacién en el abordaje de la cronicidad y que ha servido de base a
enfoques posteriores, es el “Modelo de Atencién a enfermedades cronicas”
Chronic Care Model (CCM) desarrollado en Estados Unidos por Wagner y
colaboradores en el MacColl Institute for Healthcare Innovation de Seattle
(EE.UU). ElI CCM fue el resultado de una amplia revisién bibliografica y de las
aportaciones de un grupo de expertos que identificaron las intervenciones
que podrian mejorar la atencion de los pacientes con enfermedades crénicas.
Este modelo no es un recetario de soluciones, sino un marco multidimensional
gue permite estructurar y analizar la mejora de la atencion alrededor de seis
areas claves: la comunidad, el sistema sanitario, el apoyo en autocuidado, el

disefio de provisién de servicios, el apoyo en toma de decisiones y los

sistemas de informacion clinica (Wagner, 1998) (Wagner et al., 2001).

Tomando como referencia este modelo, la atencidon a los pacientes
crénicos debe discurrir en tres planos que se superponen:
1. Las politicas y los recursos establecidos por la comunidad.
2. La organizacion de la asistencia sanitaria determinada por los Sistemas
Sanitarios.

3. La interaccién de los pacientes que se produce en la practica clinica
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Figura 15: Modelo de atencion a crénicos

‘Modelo de atencién a crénicos (CCM) Elementos clave de interaccion
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& Elapoyo a ls toma de decisiones.
& Eldesarolio o2 sktemas 02

Informadcion clinica.

Paciente INfOIMad0  jntergeriones productivas  E9UIP0 3¢ s3lud

activado proactivo

Resultadas clinicos ¥ funclonales

Fuente: Estrategia de pacientes crénicos comunidad de Madrid (Madrid (Comunidad Auténoma) &

Consejeria de Sanidad, 2013)

El CCM identifica 6 elementos clave que interactian entre si y que son

esenciales para el logro de una atencion 6ptima a pacientes con patologias

crénicas (Madrid (Comunidad Auténoma) & Consejeria de Sanidad, 2013).

Estos elementos son (Figura 15):

1.

2.

La organizacién del sistema de atencion sanitaria.
El estrechamiento de relaciones con la comunidad.
El apoyo y soporte al autocuidado.

El disefio del sistema asistencial.

. El apoyo a la toma de decisiones.

. El desarrollo de sistemas de informacion clinica.
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La Organizacion Mundial de la salud adapté este modelo enfatizando
aun mas el concepto comunitario proponiendo el programa Innovative Care
for Chronic Conditions (ICCC) como marco integral para actualizar la
prevencion y gestion requerida por las enfermedades cronicas en los entornos

de atencion de Salud (Epping-Jordan, Pruitt, Bengoa, & Wagner, 2004) .

Modelo de Kaiser Permanente y de King’s Fund.

Otro de los modelos de referencia en la gestién de enfermedades
crénicas en EE.UU., es el modelo de buenas practicas en gestion Sanitaria de
Kaiser Permanente (KP), una Health Maintenance Organization (HMO)
norteamericana sin animo de lucro. Este modelo se plantea tanto a nivel
macro, con su enfoque de salud poblacional, a nivel medio, con su abordaje
de atencién integrada, y a nivel micro destacando multiples herramientas
innovadoras vinculadas a la gestion de enfermedades crénicas. Se trata de
un modelo de gestion y de organizacion de servicios basados en seis
principios clave: integracion, gestion activa de pacientes, liderazgo clinico,
mantenimiento de los pacientes fuera del hospital, autocuidado y cuidado

compartido y uso de la informacion.

El modelo poblacional de Kaiser Permanente se centra en la
minimizacion de la utilizacién y la prestacion de servicios en el nivel de
atencidon mas coste-efectivo para mejorar la salud poblacional. Las barreras
tradicionales entre niveles se difuminan y surge un modelo de atencién
integrada con soluciones innovadoras, donde se potencia al maximo la

capacidad resolutiva en el nivel de Atencidon Primaria (AP) y se presta especial
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atencion a la minimizacién de las hospitalizaciones que son vistas como un
“fallo del sistema” (Madrid (Comunidad Auténoma) & Consejeria de Sanidad,

2013).

Para ello, identifica tres niveles de intervencion segun el nivel de
complejidad del paciente, es un modelo que establece una piramide de
riesgo, lo que permite una gestion mas eficiente de los recursos sanitarios

(Figura 16).

En esta intervencién adaptada a las necesidades de cada nivel de
riesgo, la poblacidn general es susceptible de intervenciones de prevencién y
promocién que traten de controlar los factores de riesgo que pueden llevar a

los individuos a padecer una patologia crénica.

Una vez que se establece la condicidn de cronicidad, la intervencién

varia segun su complejidad; asi distinguimos:

e Nivel 1. La mayoria de pacientes crdénicos; presentan condiciones
todavia en estadios incipientes, reciben apoyo para su autogestién. En este
nivel se situarian el 80% de los pacientes con enfermedades cronicas.

eNivel 2. Pacientes de mayor riesgo que presentan menor complejidad;
requieren una gestion de la enfermedad que combina autogestion y cuidados
profesionales. En este nivel estarian pacientes de alto riesgo que representan
el 15% de los enfermos crénicos.

¢ Nivel 3. Pacientes de mayor complejidad, con frecuente comorbilidad,
precisan una autogestion integral del caso en su conjunto, con cuidados

fundamentalmente profesionales. En este nivel se ubicarian los pacientes con
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condiciones muy complejas que serian entre el 3 y el 5% de los pacientes con
enfermedades crénicas y en donde se encontrarian los pacientes
pluripatoldgicos.

Por tanto, el objetivo que se persigue con la estratificacion es evitar
gue la poblacion sana enferme, fortaleciendo la prevencién y promocién de la
salud, que los pacientes enfermos se mantengan controlados y no desarrollen
complicaciones desarrollando su implicaciéon, su autonomia y el apoyo
profesional adecuado y que los pacientes pluripatoldgicos y/o complejos sean
atendidos de la manera mads adecuada asegurando la coordinacién
sistematica de todos los profesionales implicados en su tratamiento y

seguimiento.

Figura 16: Pirdmide de Kaiser Permanente.

Cuidados
profesionales

Pacientes cronicos
complejos
~ 0y,
Autocuidados 5%
Pacientes crénicos
de mayor riesgo
‘ 15%
Nivel 2

Gestion de la
enfermedad Pacientes cronicos

de bajo riesgo
8006

Fuente: Estrategia de pacientes crénicos comunidad de Madrid (Madrid (Comunidad Auténoma) &

Consejeria de Sanidad, 2013)
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En el abordaje del National Health Service (NHS) britanico, se
considera como puntos clave en el tratamiento de las enfermedades crénicas:

e Autocuidados y autotratamiento: apoyar a los individuos para tomar
parte activa en el tratamiento de su enfermedad. Ayudarles a tratar sus
condiciones especificas y a prevenir los eventos que producen
descompensacion, asi como reducir el riesgo de adquirir otras enfermedades.

e Tratamiento de la enfermedad: equipos multidisciplinarios que
proporcionen asistencia de alta calidad y basada en la evidencia, incluyendo
el uso de algoritmos y protocolos.

e Gestidn de casos: los gestores de casos (generalmente enfermeras)
se responsabilizan de la demanda trabajando en un sistema de cuidados
integrado en el tratamiento activo de los usuarios de alto riesgo.

e Gestion del conocimiento: la capacidad para identificar los grupos de
alto riesgo en la poblacion, llevar a cabo valoracién de las necesidades,

comprender los recursos y los niveles de actividad e identificar las tendencias.

El modelo del King"s Fund (Figura 17) en el Reino Unido realiza una
adaptacién de la piramide de Kaiser combinando la vision sanitaria y social

como dos partes integradas de la atencidén que requiere el paciente.

El King’s Fund examiné recientemente en un informe (Richard
Humphries, 2011) las tendencias recientes del gasto en servicios sociales
dirigido a las personas mayores y resume la evidencia acerca de la
interdependencia de estos recursos con los del NHS. Destaca el impacto que
tiene el programa Partnership for Older People Projects en la utilizacién de

los servicios y en consecuencia en el coste: Las estancias en hospitales de
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estas personas se reducen un 47% vy el uso de servicios de emergencia un
29%. Dicho cambio tuvo un impacto en los costes, con una reduccion total

de 123 libras (140,5 EUR) por persona durante un periodo de seis meses.

Figura 17: Modelo de estratificacion del el King "s Fund

Piramide definida por el King's Fund en el Reino Unido

Visidn social Vision sanitaria

Asistencia domiciliaria Pacientes cronicos complejos:
a personas con alto nivel mejorar su situacion. Prevenir
de dependencia hospitalizacion
Soporte a cuidadores. Pacientes crénicos de mayor
Servicios de ayuda Nivel 2 riesgo. Intervencion especifica.
a domicilio 2 Diagnostico precoz

Inver_sién en 80% de los pacientes
voluntariado social. crdnicos. Promocion
Servicios de de estilos de vida

prevencion saludable

Fuente: Estrategia de pacientes crdénicos comunidad de Madrid (Madrid (Comunidad Auténoma) &

Consejeria de Sanidad, 2013)
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Comportamiento de la mortalidad entre personas mayores y
principales causas de muerte.

En Espafa en 2013 fallecen 388.600 personas, un 3,1% menos que en
2012. La tasa bruta de mortalidad se situa en 8,34 fallecidos por cada 1.000
habitantes y la de mortalidad infantil en 2,71 defunciones por cada 1.000

nacidos, muy inferior a la registrada el afio anterior(INE, 2015).

En Espafia segun datos publicados por el INE sobre 2013, los
municipios inferiores a 10.000 habitantes y las capitales de provincia son los
que aglutinan la mayor cantidad de defunciones de los mayores de 65 afios,
con un comportamiento bien distinto. En el caso de los municipios mas
pequefos, se nota claramente el fuerte envejecimiento que sufren al
presentar una evolucidn escalonada por edades de menos a mas, mientras
gue, en las capitales, los porcentajes son los mas altos en todas las edades,
pero desigual en el reparto, si se nota que el de los mayores de 90 anos es
ligeramente mas elevado (34,9%), correspondiente a los mas longevos. Los
municipios entre los 20.000 y de mas de 500.000 habitantes, aunque con
ligeras diferencias entre ellos, presentan una situacién semejante, justo la
opuesta a los municipios mas pequefios, lo que muestra que su poblacién es

mas joven y por tanto el volumen de personas mayores es menor.
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Finalmente, los municipios entre 10.000 y 20.000 habitantes muestran
una uniformidad porcentual entre sus efectivos, son entidades envejecidas,

pero no tanto y tampoco son jovenes.

La principal causa de muerte entre los mayores esta relacionada con
las enfermedades del aparato circulatorio y en todos los municipios la
tendencia es similar, con ligeras variaciones. Las defunciones por las
enfermedades circulatorias aumentan en relacidén a la edad de forma muy
explicita en los municipios de menos de 10.000 habitantes y de las capitales
de provincia. La segunda causa de muerte son los tumores, y su incidencia
en la poblacion mayor es menor que la anterior, en todos los municipios los
grupos de edad mas afectados son los comprendidos entre los 75 a los 84
anos, y desciende de forma drastica en el grupo de los mayores de 90 y mas
anos y, por ultimo, las defunciones debidas a las enfermedades respiratorias
serian la tercera causa de muerte mas frecuente. Las tasas de mortalidad son
también dispares entre las distintas Comunidades Autdnomas. La tasa bruta
de mortalidad media era de un 8,3%o0 para Espafia, aunque esta cifra variaba
del 12%o0 en Asturias al 6,6%o0 en Canarias y Madrid con un 6,5%o,
finalmente, las ciudades auténomas de Ceuta y Melilla mantienen unos
valores algo mas bajos que los demas, debido a su estructura demografica

(Instituto de mayores y servicios sociales, 2014).
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LOS CUIDADOS PALIATIVOS

En Occidente la actitud del hombre ante la muerte no ha sido siempre

la misma, ha sufrido diferentes cambios a lo largo de la historia.

En la alta Edad Media, entre los siglos VI y XII la muerte es considerada
como un proceso avisado por sefiales naturales o misticas que llevan al
moribundo a organizar todo un protocolo o ritual de su proceso de muerte,
es la llamada “muerte doméstica”. En esta época el moribundo, siendo
consciente de su proximo deceso, invitaba a sus seres queridos a reunirse
alrededor de su lecho y realizaba el llamado "rito de la habitacion”. Todos
participaban de esta particular ceremonia dirigida por quien se encontraba
proximo a morir. En este escenario se desarrollaba lo que se daba en llamar
la "buena muerte”, una muerte que ocurria junto a los seres queridos y que,
anticipada por el moribundo, daba la oportunidad de preparar sus asuntos
personales, sociales y espirituales. En este ritual, la habitacion del moribundo
se tornaba en un espacio publico al que acudian y participaban una gran
cantidad de personas; todo el mundo quedaba asi convocado a la agonia, al
proceso de la muerte. Cuando ésta llegaba, lo que correspondia era
reconocerle el poder, rendirse a ella y morir en paz, “la resignaciéon a lo

inevitable”(Pino Navarro, C.E., 2009).

En la baja edad media en el siglo XIV se impone un tipo de muerte
conocida como la “muerte de si mismo”, la ideologia cristiana va a variar,
asi como la idea de inmortalidad, juicio final y resurreccién de los muertos.
Comienza a adquirir fuerza la creencia en la existencia del Purgatorio. El
miedo al mas alld se representaba como terribles tormentas para la vida
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eterna, por lo tanto, era importante obtener una “buena muerte”; es la época
en que aparecen los “Ars moriendi”, impresos que servian como manuales
para ayudar a bien morir. EIl moribundo moria siempre en publico y junto a
él estaban los especialistas en ayudar al bien morir, generalmente miembros

del clero.

A partir del siglo XIX la preocupacién por la propia muerte es
transferida a la preocupacién por la muerte del ser querido, la llamada
“muerte del otro”. El ritual funerario no solo se complica mas, sino que se
teatraliza, convirtiéndose en uno de los acontecimientos sociales de la época,
en el que tomaba fuerza la expresion publica y exagerada del duelo, el inicio
del culto a los cementerios, y la utilizacion del negro como color del duelo.
Las misas de difuntos, las procesiones y las honras funerarias formaron uno
de los ritos mas importantes dentro del contexto general de las ceremonias
religiosas, de donde la iglesia obtuvo grandes beneficios, “clericalismo de la
muerte”, aparece la expresion publica y exagerada del duelo y se comienza
con el inicio del culto a los cementerios, tal como los conocemos en la

actualidad (Pino Navarro, C.E., 2009).

A partir de la I8 guerra mundial aparece el concepto de “muerte
prohibida”, en el que la muerte es apartada de la vida cotidiana. En este
periodo no se habla de la muerte y esta, es tratada como un fendmeno lejano,
extrafio y vergonzoso. Mas que temerle le parece injusta, obscena y todo lo
gue rodea a la muerte es apartado de la vida cotidiana, la Unica manera de

hablar de la muerte es negandola. La muerte deja de ser esa muerte
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esperada, acompafada y aceptada de los siglos precedentes (Del Rio, M. 1.,
& Palma, A., 2007).

La medicina tuvo tradicionalmente hasta el siglo XIX y como tarea
principal, el abordaje y alivio de los sintomas, puesto que las enfermedades
evolucionaban siguiendo su trayectoria natural. Los médicos franceses Bérard
y Gubler resumian el papel de la medicina hasta ese momento como: curar
pocas veces, aliviar a menudo, consolar siempre. Para el hombre
postmoderno rige un estilo de muerte prohibida, oculta, escamoteada; se
reprueban las manifestaciones de duelo y los lutos van desapareciendo a
medida que se pone la esperanza en que el progreso de la ciencia “cure” a la
especie de todo mal. Este modo de afrontar la muerte fue denominado por

Philippe Ariés la “muerte invertida” (Pino Navarro, C.E., 2009).

La medicina del siglo XX impulsada por el avance cientifico y técnico,
se fue consolidando como una disciplina mas resolutiva, concentrando sus
esfuerzos en descubrir las causas y curar enfermedades. Fue durante el siglo
XX cuando la medicina dio un giro en la orientacidon y concentro sus esfuerzos
en descubrir las causas y como curar enfermedades. La aparicion de avances
técnicos y aumento de la expectativa de vida, hacen que la medicina se aparte
de esa visién de tratar los sintomas y se centre en curar enfermedades. La
vision de abordaje de sintomas pasa a un segundo plano y en ocasiones
despreciado por la comunidad médica. De ahi, no ha de sorprender que, en
ocasiones, la practica médica en la actualidad se oriente mas a prolongar la
expectativa de vida de la poblacién mas que a preocuparse por la calidad de
vida como propio objetivo de la practica médica (Del Rio, M. I., & Palma, A.

2007).
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La medicina moderna y la ciencia han logrado prolongar la vida y
mejorar el estado de salud, por este mismo hecho ha creado la ilusiéon de que
la muerte puede ser diferida indefinidamente. Cuando la muerte se acerca o
sobreviene es casi siempre percibida como fracaso de la medicina. Los
profesionales de la medicina, los pacientes y los familiares reaccionan de
manera paraddjica, ya sea por la negacion, la impotencia y la evitacién. La
triste consecuencia es que a menudo las necesidades de las personas en fase

terminal son relegadas llevandolas al aislamiento, el dolor y el sufrimiento.

En la practica clinica médica se observa, en bastantes ocasiones, que
la vision integral del paciente ha sido reemplazada por la aplicacidon
sistematica de tratamientos indicados por diferentes especialistas, siendo
esto un fendmeno que lejos de desaparecer, se presenta con frecuencia

incluso en la atencién de pacientes terminales.

Ante esta realidad, Sanz y Pascual sefialan que “hay que rescatar y
redescubrir, si cabe, el fendmeno de “cuidar”, actualmente eclipsado por la
sobreexpansion de los aspectos curativos de la medicina. No tenemos que
olvidar que la medicina nace como respuesta de ayuda, consuelo y
acompafamiento para los seres humanos enfermos y moribundos” (Del Rio,

M. 1., & Palma, A. 2007).

En la década de los sesenta se originan, en distintos paises, pero
principalmente en Inglaterra, movimientos que nacieron de la reaccion de
pacientes graves incurables y de sus familias y que tenian como objetivo

mejorar el apoyo dado a enfermos en fase terminal. Este movimiento senté
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un precedente que desafid abiertamente a una medicina moderna que, en
consecuencia, debid replantearse para aceptar su impotencia (Del Rio, M. 1.,

& Palma, A., 2007).

El origen de los cuidados paliativos.

La palabra latina Hospitium significaba inicialmente el sentimiento
calido experimentado por huésped y anfitridn y posteriormente se acuno el
concepto como el lugar fisico donde este sentimiento se experimentaba. La
version griega de lo mismo fue xenodochium, y alrededor del siglo IV aparece
la primera de muchas instituciones cristianas bajo ambos nombres, hospitium
o xenodochium, primero en el territorio bizantino, luego en Roma vy
finalmente a lo largo de Europa. Estas instituciones serian consideradas los

primeros hospicios u hospitales.

La palabra hospicio se comenzd a utilizar en la Edad Media para
designar el lugar con finalidad caritativa donde se proporcionaba alojamiento
y comida a los pobres, y cuidados a los que se encontraban enfermos. Curar
a los que fuera posible era el primer objetivo, pero debido a la poca ciencia
de la época muchos morian sin remedio, su funcién principal quedaba

entonces confinada al bienestar espiritual de estas personas.

La historia de los cuidados paliativos se inicia paralelamente en Irlanda
y Francia en el siglo XIX. La primera vez que se vuelve a usar el término
hospicio, pero esta vez directamente en vinculacién con el cuidado a los
moribundos, fue en Francia, en 1842, afio en el que se crea la Asociacion

de las Damas del Calvario en el barrio del calvario de Lyon, una obra
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confesional que reagrupa las viudas laicas presidida por una joven viuda,
Jeanne Garnier. Ella va a utilizar por primera vez el término hospicio para
designar exclusivamente las instituciones consagradas al servicio de los
enfermos incurables. En 1874, alun bajo el auspicio de la obra de las Damas
del Calvario, Aurélie Jousset crea un hospicio en Paris que posteriormente
seria conocido como la fundacién Maison Jeanne Garnier que, con 80
camas, es hoy la mas grande unidad de cuidados paliativos en Francia. En
Irlanda, Mary Aikenhead funda la Orden de las Hermanas de la Caridad en
1815 cuya mision era de aliviar a los pobres y moribundos. En 1870, la Orden
de las Hermanas de la Caridad abre en Dublin el hospicio Notre Dame y en

1905 el de St. Joseph en Londres para los enfermos incurables.

Para 1948 se instalan casas protestantes en Londres especializadas en
la acogida de pacientes con cancer y tuberculosis, el St. Luke’s Home for
the Dying Poor es una de ellas. Es aqui donde la doctora Cicely Saunders
(1918-2005) trabajando inicialmente como trabajadora social voluntaria, se
interesa por el fin de la vida y el sufrimiento de los moribundos.
Posteriormente, haciendo sucesivos estudios en enfermeria y en medicina, se
convierte en el primer profesional médico empleada en un hospicio. Entre
1958 y 1965 en el St. Joseph hospice se desarrollan cuidados muy
innovadores para las practicas de la época adaptandolos a las personas que
la medicina no puede curar. Sus investigaciones sobre la morfina y el alivio
del dolor la enfrentan a los prejuicios de la época sobre la dependencia que
podria causar la administracidon regular de analgésicos opioides. Sus

experiencias clinicas le permiten desarrollar asi, el concepto de “dolor global”
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(“total pain”) describiendo el dolor bajo la coexistencia e interrelacidon de

multiples aspectos tanto moral, fisico, social, psicolégico y espiritual.

En 1967, funda en un suburbio de Londres, el St. Christopher’s
Hospice, considerado pionero del “Movimiento de los Hospicios” el primer

hospicio que dispone de un equipo médico profesional.

A mediados del siglo XX, emergen los cuidados paliativos como
especialidad médica de la mano de la Dra. Cicely Saunders en Gran Bretana,
la Dra. Elisabeth Kubler Ross en los Estados Unidos y el Dr. Balfour Mount
en Canadda. La Dra. Cicely Saunders, pionera de la medicina paliativa
contemporanea, observa que la tendencia de esconder al moribundo la
verdad de su prondstico y condicion, de reemplazar la casa por el hospital
como lugar de muerte y de no permitir un despliegue emocional en publico
después de una pérdida, son todos fendmenos que dan cuenta de como, la
sociedad no ha encontrado o perdido la manera de hacer frente y de asumir

nuestra mortalidad y la del resto.

La Dra. Kubler, psiquiatra y profesora, abrio la via del acompafamiento
de los pacientes terminales. Ella introdujo en sus cursos de medicina la nocién
de la muerte como una de las etapas aparte del ciclo de vida e inicidé a sus

estudiantes en la escucha y la empatia como forma de tratamiento médico.

El Dr. Mount al inicio de los afios setenta se orientd hacia el estudio del
fin de la vida después de haber descubierto los escritos de E. Kubbler Ross.
Sus estudios y conclusiones han revelado que los pacientes terminales eran

muy a menudo abandonados y sujetos al dolor y el sufrimiento debido al
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manejo inadaptado. El Dr. Mount impresionado de su visita al St Christopher
Hospice en Londres, vuelve a Canada con la iniciativa de adaptar el concepto
de los hospicios ingleses a la realidad de su pais. Introduciendo el concepto
de Unidad de Cuidados Paliativos dentro de los hospitales para enfermos
agudos, inaugura la Unidad del Royal Victoria Hospital en Montreal. Este
proyecto piloto comprendia de un equipo pluridisciplinario, una unidad de
acompafiamiento al duelo, y sostén a los seguimientos en el domicilio. En
1985, el instituto “La Maison Michel Sarrazin” en Québec continuaria esta
misma filosofia. A Canada se debe el término “cuidados paliativos” que parece
describir mejor la filosofia del cuidado que se otorga a los pacientes
terminales que el concepto de hospicio, que parece mas ligado a la estructura

fisica de una institucién (Pino Navarro, C.E., 2009).

El probable origen etimoldgico de la palabra paliativo es la palabra
latina pallium, que significa manto o cubierta, haciendo alusién al acto de
aliviar sintomas o sufrimiento. En francés, la palabra hospice puede usarse
como sinénimo de hospital. Por esta razén y para evitar posibles confusiones,
el Dr. Balfour Mount acufi6 el término Cuidados Paliativos en lugar de Hospice

para ser utilizado en Canada.

Asi mismo, Inglaterra opté por nombrar como Medicina Paliativa a la
disciplina que en el afio 1987 seria aceptada por primera vez como una
subespecialidad de la medicina. En ese momento “The Royal College of
Physicians” define Medicina Paliativa como: " is the study and management
of patients with active, progressive, far-advanced disease, for whom the

/7

prognosis is limited and the focus of care is the quality of life” “es el estudio
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y tratamiento de los pacientes con enfermedad activa y progresiva, muy
avanzada, para los que el prondstico es limitado y el foco de atencion es la

calidad de vida” (Del Rio, M. 1., & Palma, A., 2007).

Este término de Medicina Paliativa en sus inicios se referia en mayor
medida al quehacer de los médicos dedicados a esta disciplina, mientras que
actualmente el término empleado de Cuidados Paliativos, es un concepto mas
amplio que considera la intervencion de un equipo interdisciplinario,
incorporando en la definicion el trabajo integrado de médicos, enfermeras,
asistentes sociales, psicologos, terapeutas ocupacionales e incluso en

ocasiones representantes de las distintas creencias.

En Gran Bretafia y Estados Unidos aun en la actualidad se sigue
utilizando el término de “hospice” para referirse a un tipo de servicio, cuyo
objetivo es fundamentalmente asistencial y dirigido a pacientes considerados
terminales en cualquiera de los niveles de atencidon (Unidades de hospital,

unidades de media estancia, unidades de apoyo domiciliario...).

En 1980 la OMS incorpora oficialmente el concepto de Cuidados
paliativos y promueve el Programa de Cuidados Paliativos como parte del
Programa de Control del Cancer. La ultima definicion de los cuidados
paliativos data del afio 2002: “"Cuidado activo e integral de pacientes cuya
enfermedad no responde a terapéuticas curativas. Su fundamento es el alivio
del dolor y otros sintomas acompafantes y la consideracion de los problemas
psicoldgicos, sociales y espirituales. El objetivo es alcanzar la maxima calidad

de vida posible para el paciente y su familia. Muchos aspectos de los cuidados
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paliativos son también aplicables en fases previas de la enfermedad

conjuntamente con tratamientos especificos” (OMS, 2002).

En las ultimas décadas los Cuidados Paliativos han evolucionado

enormemente a lo largo de los cinco continentes.

En Gran Bretafia, tras la creacién del St. Christopher Hospice, la
filosofia de trabajo se fue expandiendo progresivamente, lo que permitio
lograr una cada vez mayor cobertura econdmica y asistencial. En la década
de los 70 dominaba una modalidad de trabajo centrada en la atencién de tipo
hospice con un marcado trabajo en los centros asistenciales para pasar en la
década de los 80 a expandirse en una atencién al trabajo domiciliario. Esta
atencién se financiaba por donaciones, hasta que en la década de los 90, el
gobierno britdanico comienza a realizar aportaciones. El éxito del St.
Christopher Hospice senté un precedente y permitié que el movimiento
Hospice se expandiera a través del mundo, generandose grupos consultores,
centros de referencia, atencidn a domicilio y programas de investigacién y

docencia(Del Rio, M. I., & Palma, A., 2007).

En Estados Unidos, en el afio 1974 se inaugurd el primer hospice del
pais, en Bradford, Connecticut. A mediados de los ochenta Medicare reconoce

a los Cuidados Paliativos dentro de las atenciones médicas a cubrir.

La evolucién de los cuidados paliativos de los norteamericanos, a
diferencia de los ingleses, ha estado predominantemente centrada en el
desarrollo de servicios domiciliarios, tanto que para acceder al beneficio

Medicare, los hospices deben ofrecer mayoritariamente programas de
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atencion domiciliaria en sus servicios. En 1994 los servicios tipo Hospice

atendieron a mas de 340.000 pacientes oncoldgicos y no oncoldgicos.

La incorporacién de pacientes no oncoldgicos a la atencidon fue una

innovacion considerada pionera en los Cuidados Paliativos a nivel mundial.

Las enfermedades no oncoldgicas por insuficiencia de o6rgano
constituyen un reto importante para los profesionales dedicados a los
cuidados paliativos. Desde hace muchos afios estad presente el conflicto ético
para tomar la decision de que el paciente necesita fundamentalmente un
tratamiento paliativo. Parece claro que una buena estimaciéon de la
supervivencia puede ayudar a tomar decisiones y a planificar adecuadamente
la asistencia al final de la vida. De ahi que los esfuerzos para tratar de buscar
criterios prondsticos en pacientes no oncoldgicos se hayan incrementado
notablemente en los Ultimos afios. La existencia de unos criterios adecuados
es la clave para poder ofrecer un enfoque mas paliativo a aquellos con menor
perspectiva de vida. Probablemente, al igual que sucede en los pacientes
oncoldgicos, este cambio de enfoque debe de ser progresivo (Babarro A.A.,

Rexach Cano, L, & Gisbert Aguilar, A, 2010).

En los ultimos afios varios autores han descrito con claridad las
trayectorias al final de la vida en los diferentes tipos de patologias (Lunney,
Lynn, & Hogan, 2002) (Lunney, Lynn, Foley, Lipson, & Guralnik, 2003)
(Murray, Kendall, Boyd, & Sheikh, 2005). Mientras los pacientes oncoldgicos
permanecen con un aceptable estado funcional y con relativamente pocos
sintomas hasta la fase final de la enfermedad, en los pacientes no oncoldgicos

el deterioro funcional y la sintomatologia importante aparece desde estadios
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mas tempranos. Ademas, generalmente en los pacientes oncoldgicos es el
propio cancer el factor determinante de la muerte, mientras en los pacientes
no oncoldgicos, aunque la enfermedad de base es también la causa principal
del deterioro, son otros factores los desencadenantes del éxitus. Asi, un
paciente no oncoldgico va a fallecer en el curso de una exacerbacién de la
enfermedad producida por alguna infeccién u otra causa. Es evidente que
estas exacerbaciones son mucho mas frecuentes cuanto mas avanzada esta
la enfermedad, pero la evolucidn de estos episodios es dificilmente predecible

(Babarro A.A. et al., 2010).

La sociedad espafiola de cuidados paliativos (SECPAL) establece unos
criterios para definir la fase terminal de la enfermedad que requieren
pequefas modificaciones para poder adaptarse plenamente a los enfermos

no oncoldgico:

1. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

2. El tratamiento especifico para la patologia de base ha sido
optimizado al maximo posible para el paciente. En general, el tratamiento
especifico, cuando existe, debe mantenerse en la fase final de la enfermedad.
La sustitucién del tratamiento especifico por tratamiento paliativo puro es una
excepcion justificada sdlo en situaciones de proximidad del exitus.

3. Presencia de problemas o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes a pesar del adecuado tratamiento especifico.

4. Impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico,

relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.
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5. Prondéstico vital limitado. Los pacientes susceptibles de una atencién
paliativa son aquellos que presenten una situacidn mas cercana al final de la

vida.

Concretamente este Ultimo punto sobre la exigencia de un prondstico
vital limitado ha sido siempre invocado para no incluir pacientes no
oncoldgicos en los servicios de cuidados paliativos ya que la dificultad de
establecer un prondstico fiable impedia cumplir este criterio. Sin embargo,
este criterio es bastante impreciso. Nunca se ha establecido el significado
concreto de un prondstico vital limitado en pacientes oncoldgicos. Aunque en
este apartado figurara, como en algunos textos la limitacion de 6 meses. Lo
cierto es que la mediana de supervivencia de los pacientes incluidos en los
servicios de cuidados paliativos es inferior a 2 meses (Gémez-Batiste et al.,
2006). No obstante, debemos tener en cuenta que, en los pacientes
oncoldgicos estos criterios han dejado de ser estrictos, en los servicios de
cuidados paliativos se ven actualmente pacientes oncoldgicos avanzados, sin
posibilidad de tratamientos especificos, que presentan una media de
supervivencia bastante mayor de 6 meses y, desde luego, pacientes
oncolégicos que continlan con tratamientos especificos pero que se
benefician de tratamientos mas centrados en su sintomatologia.
Probablemente, el factor clave sea poder ofrecer a los pacientes no
oncolégicos perspectivas de tratamiento basadas en sus necesidades. Por
tanto, la flexibilidad a la hora de aplicar cualquier criterio debe ser la norma
para seleccionar a los pacientes subsidiarios de entrar en programas de

cuidados paliativos (Parker, 2002) .
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En los ultimos afios un gran numero de trabajos han estudiado
diferentes instrumentos de prediccion de supervivencia en pacientes no
oncoldgicos. En una revisién sistematica (Coventry, Grande, Richards, &
Todd, 2005a) que intentaba identificar instrumentos utiles en la seleccion de
pacientes candidatos a ser seguidos en programas de cuidados paliativos, se
identificaron 11 estudios que cumplieron los criterios de inclusidn. Los autores
concluyeron que todas las herramientas y variables manejadas en los
distintos trabajos presentaban pobre discriminacién, reflejando la
impredecible naturaleza de la mayoria de las enfermedades progresivas no
oncoldgicas. Sin embargo, se podian identificar una serie de variables
generales y algunos predictores en enfermedades especificas que podian ser
de utilidad en una aproximacion pronostica. La mayoria de los intentos de
crear unos criterios de terminalidad en las enfermedades no oncoldgicas se
han basado en los criterios de enfermedad avanzada. Practicamente todas las
insuficiencias organicas y enfermedades neurodegenerativas cuentan con
sistemas de estadiaje, con claro valor prondstico, que identifica a los
pacientes con una menor expectativa de vida. El problema radica en que
enfermedad avanzada no es sindnimo de enfermedad en fase terminal. A
menudo la expectativa de vida de los pacientes con enfermedades no
oncoldgicas avanzadas puede ser relativamente larga. Por otra parte, existen
pocos estudios que describan el curso natural de esa enfermedad avanzada,
lo que dificulta el reconocimiento de “marcadores” de mal prondstico a corto
plazo. Ademas de los criterios especificos de supervivencia, dependientes de
cada patologia, disponemos de una serie de criterios generales que pudieran
ser validos en todas las patologias y servir como indicadores prondsticos en

los estadios avanzados de enfermedad. Otros criterios inherentes a cualquier
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programa de cuidados paliativos son los de complejidad. Estos criterios
debieran servir para optimizar los recursos existentes, permitiendo que a los
recursos especificos de cuidados paliativos lleguen los pacientes mas
complejos. Por ultimo, se han desarrollado algunos sistemas de cribaje que
pretenden alertar sobre las posibilidades de un muy mal prondstico a corto
plazo en enfermos no oncoldgicos y que podrian servir de ayuda en algunas

situaciones.

PREVALENCIA, CARACTERISTICAS Y EVOLUCION DE LAS SITUACIONES DE ENFERMEDAD AVANZADA TERMINAL EN MAYORES INSTITUCIONALIZADOS
(Estudio PRECARE-SEAT-MIN)

114



Criterios especificos de supervivencia de enfermedades no
oncoldgicas.

El curso progresivo de las insuficiencias organicas y enfermedades
neurodegenerativas ha permitido la elaboraciéon de sistemas de estadiaje
ampliamente difundidos. Estas clasificaciones, disefiadas en la mayoria de los
casos para lograr una mejor optimizaciéon del tratamiento, tienen claro valor
pronostico. Existe un evidente consenso acerca de la utilizacion de los

sistemas de estadiaje en las diferentes patologias:

1. Insuficiencia Cardiaca (IC): las clasificaciones de la severidad de la
insuficiencia cardiaca congestiva realizadas por |la New York Heart Association
(NYHA) y por el Colegio Americano de Cardiologia (ACC) (Hunt, American
College of Cardiology, & American Heart Association Task Force on Practice
Guidelines (Writing Committee to Update the 2001 Guidelines for the
Evaluation and Management of Heart Failure), 2005) (Hunt et al., 2009)
establecen la clase funcional IV y el estadio D como correspondientes a la
fase avanzada de la enfermedad. A partir de los factores utilizados con mas
frecuencia para predecir la supervivencia en pacientes con insuficiencia
cardiaca sistolica (Pocock et al., 2006), se han creado algunos modelos
prondsticos que pueden ayudar a predecir la supervivencia.

Los modelos mejor estudiados son: Modelo EFFECT(Lee et al., 2003),
Heart Failure Survival Score (Aaronson et al., 1997), Modelo DIG (Brophy,
Dagenais, McSherry, Williford, & Yusuf, 2004) y Seattle Heart Failure Model
(Levy et al., 2006). Mas recientemente se ha publicado un Risk Score de 4

items que pretende simplificar esta prediccion de supervivencia a 1 ano
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(Huynh, Rovner, & Rich, 2008). Todos estos modelos catalogan Ila
probabilidad de supervivencia de los pacientes en diferentes periodos de
tiempo en funcion de los parametros estudiados. Por tanto, su utilizacidn
permite seleccionar mejor los pacientes con peores expectativas de

supervivencia dentro de los pacientes con enfermedad avanzada.

2. Enfermedad Pulmonar Obstructiva Créonica (EPOC): la clasificacion de
gravedad de la EPOC segun The Global Initiative for Chronic Obstructive Lung
Disease (GOLD) (Vestbo et al., 2013), establece el criterio de enfermedad
avanzada en los enfermos con limitacién severa del flujo aéreo (FEV1/FVC
<0,70; FEV1 < 30% o FEV1 < 50% mas presencia de fallo respiratorio crénico
-Pa02 < 60 mmHg y/o PaCO2 > 50 mmHg o Cor Pulmonale-). El indice BODE
(Celli et al., 2004), es un modelo predictivo basado en la gradacién de cuatro
parametros que ha mostrado su utilidad para predecir mortalidad no sélo para
EPOC sino para la mayoria de las enfermedades respiratorias en fase
avanzada. El indice BODE fué ideado por el grupo de Celli para evaluar la
efectividad de una combinacion de parametros que sustituyera a la
FEV1 como instrumento prondstico en la Enfermedad Pulmonar Obstructiva
Cronica. Los parametros combinados fueron el propio FEV1, la distancia que
el sujeto puede recorrer en 6 minutos, el valor de la escala de disnea (MMRC,
Modified Medical Research Council dyspnea Scale), y el indice de masa
corporal. El grupo concluye que el indice de BODE era mas ajustado a la
realidad, que el uso aislado del FEV1 (Celli, Cote, Lareau, & Meek, 2008). Una
puntuacion superior a 6 en la escala significa una mortalidad del 80% al afio.
Como complemento a este indice BODE la Guia espafiola de la EPOC

(GesePOC) recomienda utilizar el indice BODEx como una alternativa,
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Unicamente para los niveles I y II (EPOC leve o moderada), mas asequible
para los pacientes, y para aquellos casos en los que no es posible valorar la
distancia recorrida en los 6 minutos. El indice BODEx, nos da una
aproximacion pronostica de la EPOC. (Soler-Catalufia, Martinez-Garcia,

Sanchez, Tordera, & Sanchez, 2009).

3. Insuficiencia Hepatica (IH): la clasificacion de Child-Pugh ha sido el
sistema mas utilizado para ponderar el grado de disfuncién hepatica de los
pacientes con enfermedades hepaticas (Child & Turcotte, 1964) (Pugh,
Murray-Lyon, Dawson, Pietroni, & Williams, 1973). Posteriormente, el MELD
(Model for End Stage Liver Disease) (Kamath, Kim, & Advanced Liver Disease
Study Group, 2007) establece, un modelo de prediccién de la supervivencia
para pacientes con enfermedad hepatica basado en tres simples valores de
laboratorio, se estd imponiendo por su mayor objetividad y precisién. Ambos
sistemas de clasificacion discriminan bien a los pacientes con enfermedad
avanzada, clase C de Child o MELD > 30. Otro problema es valorar qué
pacientes se beneficiaran mas de un trasplante hepatico y qué pacientes

deben entrar en un programa de cuidados paliativos.

4. Insuficiencia Renal Crénica (IRC): la NKF (National Kidney Foundation)
clasifica la IRC en 5 estadios (National Kidney Foundation, 2002), en funcién
del filtrado glomerular renal (FGR). El estadio V corresponderia a la
enfermedad avanzada, filtrado glomerular < 15 ml/min. Estos pacientes
serian los candidatos a didlisis o a seguimiento en un programa de cuidados

paliativos.
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5. Demencia: las escalas GDS (Global Deterioration Scale de Reisberg)
(Reisberg, Ferris, de Leon, & Crook, 1982) y FAST (Functional Assesment

Staging) (Reisberg, 1988), reflejan la estratificacion de la enfermedad
poniendo de relieve sus estadios evolutivos mas comunes. Existe un cierto
consenso en valorar como enfermos avanzados a aquellos con un valor en la
escala superior a 7. Sin embargo, debe tenerse en cuenta que esta escala
estd disefiada caracteristicamente para pacientes con enfermedad de
Alzheimer. Otras demencias presentan una evolucion menos lineal. Quizas
por ello, cuando se ha querido utilizar la escala GDS-FAST como elemento de
soporte prondstico a corto plazo el nivel de error podia oscilar entre el 30 y

40% (Luchins, Hanrahan, & Murphy, 1997) .

6. Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA): esta enfermedad representa el
paradigma de los cuidados paliativos entre las enfermedades
neurodegenerativas. Se han descrito intervenciones de diversos programas
de cuidados paliativos coordinados con otros servicios desde el inicio de la

Enfermedad (Borasio, Voltz, & Miller, 2001) . Estos equipos defienden una
intervencidon temprana con una intensidad diferente de atencién en cada
momento segun la intensidad de los sintomas que vayan apareciendo. No
obstante, se han tratado de establecer algunos criterios sobre caracteristicas
de la enfermedad que determinarian una fase mas avanzada (Mitsumoto,
2015) y, por tanto, una mayor necesidad de los pacientes de entrar en un

programa de cuidados paliativos.
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7. Enfermedad de Parkinson: la clasificacion de Hoehn y Yahr (Hoehn &
Yahr, 2001) establece el estadio 5, de completa inmovilidad, como el

correspondiente a enfermedad muy avanzada.

8. Esclerosis Mdultiple (EM): la variabilidad del curso de esta enfermedad,
gue evoluciona tipicamente en brotes, ha impedido el desarrollo de unos
criterios de enfermedad avanzada. Algunos autores sugieren considerar los
programas de cuidados paliativos para pacientes que presentan un curso
clinico progresivo, con deterioro neurolédgico irreversible y en los que el
tratamiento especifico se ha suspendido (Kimpfel et al., 2007) (Elman et

al., 2007).

La National Hospice & Palliative Care Organization (NHPCO) de EE. UU.,
en 1996, elabord una serie de criterios de ingreso en hospice para
enfermedades progresivas en estadio avanzado que se han convertido en
referentes para determinar la necesidad de cuidados paliativos en un paciente
no oncoldgico (“Medical guidelines for determining prognosis in selected non-
cancer diseases. The National Hospice Organization,” 1996). No obstante, es
importante conocer el contexto en el que se elaboraron estos criterios para
poder juzgar adecuadamente su utilidad. En EE. UU. el sistema hospice esta
financiado con dinero procedente del gobierno federal y de los respectivos
estados, basicamente el sistema medicare. Quiere esto decir, que los usuarios
del sistema no pagan directamente por los servicios prestados, pero se
comprometen a una serie de condiciones relativas, fundamentalmente al uso
de otros servicios sanitarios. El sistema hospice daba cobertura hasta hace

pocos anos casi exclusivamente a enfermos oncoldgicos. La evidencia de que
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los pacientes no oncoldgicos al final de la vida tienen similares necesidades
puso de manifiesto una discriminacién segun la causa de la muerte para
acceder al sistema. Fueron las propias autoridades sanitarias, las que
instaron al sistema hospice a aumentar el nUmero de ingresos de pacientes
no oncoldgicos mediante la elaboracidn de unos criterios especificos. Debe
entenderse que los criterios son fruto del consenso de los profesionales que
los elaboraron. Por otra parte, son necesariamente restrictivos ya que la
financiacion gubernamental al sistema en principio no va mas alla de los 6
meses tras el ingreso en el programa. Los propios autores veian estos
criterios como un punto de partida para el ingreso de pacientes no oncoldgicos

en los programas de cuidados paliativos (Babarro A.A. et al., 2010).

A pesar de las dudas sobre su precisidon pronostica, estos criterios son
actualmente la herramienta mas difundida para la seleccion adecuada de los
pacientes no oncoldgicos en los programas de cuidados paliativos. Sin
embargo, el nimero de pacientes no oncoldgicos ingresados en hospice en
EE. UU. ha subido exponencialmente en los dltimos afos, a un ritmo
aproximado del 5% anual. En la actualidad, la situacion respecto al porcentaje
de pacientes no oncoldgicos admitidos por el sistema hospice ha cambiado

considerablemente.

En el Ultimo informe anual de 2015 de la NHPCO el 63.4% de los
pacientes admitidos eran no oncoldgicos (National Hospice and Palliative Care
Organization, 2015). Parece evidente que siguiendo los propios criterios de
la NHPCO hubiera sido imposible incluir en el ultimo afio a casi un milléon de
pacientes no oncoldgicos (representando casi un 40% del total de
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fallecimientos por estas causas en el afio 2008 en Estados Unidos). Asi pues,
nos encontramos con la paradoja de la existencia de unos criterios
ampliamente difundidos, muy restrictivos, pero no utilizados por la propia
organizacion que los redactd. Algunos autores han tratado de actualizar estos
criterios para valorar su utilidad como marco de referencia en la identificacion
de pacientes no oncoldgicos susceptibles de ser atendidos en servicios de
cuidados paliativos sin poder establecer conclusiones definitivas (Grbich et

al., 2005).

El estudio SUPPORT (“A controlled trial to improve care for seriously ill
hospitalized patients. The study to understand prognoses and preferences for
outcomes and risks of treatments (SUPPORT). The SUPPORT Principal
Investigators,” 1995) estaba disefiado para intentar definir mejor los criterios
prondsticos en las diferentes patologias, no oncoldgicas. Sus resultados
muestran la dificultad para establecer estos criterios especificos (Fox et al.,
1999). Sin embargo, el estudio ha constatado que una serie de criterios de
indole mas general pueden ser Utiles. Los pacientes incluidos en el estudio
con mayor carga sintomatoldgica, mayor numero de ingresos y estancia
hospitalaria, mayor carga familiar, mayor deterioro funcional, mayor
comorbilidad y peor autopercepcion de su estado clinico tenian peor

pronostico (Pinnock et al., 2011).
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Criterios generales de supervivencia

Se han sugerido numerosos parametros con posible valor predictivo en
pacientes no oncoldgicos, la mayoria de ellos por analogia con pacientes
oncoldgicos. Los cuatro factores mas estudiados como criterios generales de
supervivencia han sido: la estimacién clinica de supervivencia, la

funcionalidad, la comorbilidad y el estado nutricional.

La estimacién clinica de la supervivencia ha sido un parametro muy
estudiado para estimar prondstico en pacientes oncoldgicos avanzados
(Maltoni et al., 2005). Su utilidad esta muy limitada por ser muy subjetiva y
no reproducible. Asi, sabemos que la prediccidn clinica estéa muy influenciada
por la experiencia profesional y proximidad al enfermo de quien realiza la
estimacidn. En general, existe una tendencia a sobreestimar la supervivencia.
En cualquier caso, el prondstico es mas exacto cuanto mas préximo al
momento de la muerte se realiza. Parece claro que a la hora de utilizar este
parametro para determinar la inclusion en programa de un determinado
paciente habria que valorar especialmente la opinién del servicio de
referencia del paciente. En pacientes no oncoldgicos se ha propuesto que la
respuesta negativa a la pregunta “¢;Me sorprenderia la muerte de este
paciente en los préoximos 12 meses?” podria servir para adoptar los
cuidados de soporte adecuados (Murray, Boyd, & Sheikh, 2005). Teniendo en
cuenta que los cuidados paliativos no implican la renuncia a actuaciones
terapéuticas “activas” lo importante es tener criterios suficientemente
sensibles aun cuando sean poco especificos. Un trabajo realizado con un

pequefio numero de pacientes sugiere la validez de este criterio, realizado
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por los profesionales sanitarios o por los propios pacientes, sobre todo cuanto
mas cerca de los estadios finales se realice (Shah et al., 2006). Sin embargo,
es evidente que este criterio es muy poco especifico y que no podria usarse
de forma aislada para el ingreso en unidades especificas de cuidados
paliativos. El numero de ingresos de un paciente en el Ultimo afio es
considerado en la mayoria de los estudios que analizan criterios prondsticos
generales como un factor clave (Coventry et al., 2005a) (Pinnock et al.,
2011). La estimacion clinica de la supervivencia se ve claramente influida por
esta variable, que debe ser siempre tenida en cuenta. Es evidente, ademas,
que el numero de ingresos es un claro indice de la complejidad de un paciente

(Babarro A.A. et al., 2010).

Los datos procedentes del estudio SUPPORT animan también a tener
en cuenta la autopercepcién del enfermo sobre su propio estado de salud
para realizar una estimacién clinica de la supervivencia. En las diferentes
cohortes del estudio se pone de manifiesto como los enfermos con peor
autopercepcién sobre su estado tienen peor prondstico (Pinnock et al., 2011).
La introduccidon de esta perspectiva en la estimacion clinica de supervivencia
permite ademas mejorar la comunicacion con el paciente y, en consecuencia,

empezar a descubrir sus preocupaciones y su mundo de valores.

El estado funcional de un paciente es el mejor parametro para predecir
la supervivencia independientemente de la patologia de base. En las personas
mayores el deterioro funcional es el predictor mas fiable de la mala evolucion
y mortalidad, con independencia de los diagndsticos clinicos de los que un
anciano sea portador (Applegate, Blass, & Williams, 1990) (Rodriguez-
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Molinero, Lopez-Diéguez, Tabuenca, de la Cruz, & Banegas, 2006). No existe
una simple medida del estado funcional universalmente apropiada en todos
los pacientes. Se ha desarrollado una gran cantidad de instrumentos de
evaluacion que miden diversos aspectos del funcionamiento fisico, mental y
social. Estos instrumentos van desde breves herramientas hasta baterias
multiples que tienen en cuenta varias puntuaciones. La eleccién de la
herramienta va a depender del propdsito de la evaluacién, la localizacién en
gue se haga y las caracteristicas de la poblacidon que va a ser examinada. En
cualquier caso, las escalas de capacidad funcional no deben ser utilizadas
como un dato aislado. De hecho, la capacidad funcional de un paciente puede
caer en un momento determinado ante cualquier complicacidn existente. La
evolucion de estas medidas, sin embargo, puede aportar gran informacion en
el seguimiento del paciente y ser el primer signo de alerta sobre un
agravamiento de la enfermedad (Babarro A.A. et al., 2010). De ahi la
importancia de monitorizar los cambios que se producen. Una escala de este
tipo deberia formar parte de los parametros de seguimiento de cualquier

enfermo incluido en un programa de cuidados paliativos.

La Escala Funcional Paliativa (Palliative Performance Scale, PPS) es una
escala de medicién de la capacidad funcional especificamente disefiada para
pacientes incluidos en servicios de cuidados paliativos. Fue descrita por
primera vez en 1996 por enfermeras de un programa hospice en la Columbia
Britanica (Canada) (Anderson, Downing, Hill, Casorso, & Lerch, 1996). La
escala es una modificacion del Indice de Karnofsky (IK). La capacidad
funcional se divide en 11 categorias medidas en niveles descendentes del

10%, desde paciente completamente independiente y con buena salud
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(100%) hasta el éxitus (0%). Los factores que diferencian estos niveles se
basan en 5 parametros: grado de deambulacién, capacidad para realizar
actividades y extension de la enfermedad, capacidad de realizar autocuidado,
ingesta y nivel de conciencia. Basicamente las diferencias con el Indice de
Karnofsky se basan en que se tienen en cuenta dos parametros mas para
categorizar a los pacientes (ingesta y nivel de conciencia) y en que en la
observacion de la extensién de la enfermedad no tiene en cuenta criterios de
hospitalizacién del paciente. En cada caso se debe buscar el nivel que mejor
encaje con el paciente valorando los 5 items que componen la escala, pero
teniendo en cuenta que los items de mayor peso estan a la izquierda de la
tabla y los de menor peso a la derecha. Varios trabajos han demostrado, de
forma general, la validez y fiabilidad de la escala (Ho, Lau, Downing, &
Lesperance, 2008) y, de forma especifica, su utilidad como predictor de
supervivencia en enfermos oncoldgicos, tanto a nivel hospitalario como
domiciliario (Morita, Tsunoda, Inoue, & Chihara, 1999) (de Miguel Sanchez et
al., 2006). Trabajos mas recientes han llamado la atencién sobre su utilidad
en pacientes no oncoldgicos atendidos en un hospice, tanto para predecir la
supervivencia de pacientes ingresados como para servir como criterio de
eleccion de pacientes candidatos a entrar en el programa (Grbich et al., 2005)
(Harrold et al., 2005) (Head, Ritchie, & Smoot, 2005). Ademas se ha
demostrado su utilidad para determinar la eleccién de pacientes no
oncoldgicos que pueden ser atendidos en el programa de cuidados paliativos
de unidades de agudos y equipos de soporte hospitalarios existente en

hospitales de tercer nivel (Lau et al., 2009) (Olajide et al., 2007).
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Las escalas de evaluacion funcional utilizadas en geriatria permiten
mayor discriminacion que las escalas funcionales utilizadas en oncologia y
cuidados paliativos, especialmente en los valores medios de estas ultimas
escalas. Las dos escalas mas difundidas en nuestro medio, Indice de Katz y
Escala de Barthel, han demostrado su utilidad como instrumentos para
valorar el prondstico y la evolucion de la discapacidad en los ancianos, asi
como para poder medir la necesidad de servicios y la efectividad de los
tratamientos. En ambos casos, existen trabajos que han confirmado
capacidad especifica en la prediccion de supervivencia en pacientes con
cancer avanzado (Toscani et al., 2005). La utilizacion combinada de la Escala
Funcional Paliativa junto con la Escala de Barthel o indice de Katz podria
permitir una mejor aproximaciéon a las pérdidas funcionales en un
determinado paciente y, por tanto, facilitar la evaluacién de su prondstico.

El problema fundamental de las escalas funcionales, y en particular de
la Escala Funcional Paliativa, es que la prediccion es muy buena en las partes
bajas de la escala (PPS < 50) pero va decayendo a medida que la puntuacién
de la escala es mayor. Ademas, no deben ser utilizadas teniendo en cuenta
la situacién funcional del paciente sélo en el momento de su primera
valoracién, ya que puede estar influida por un episodio de exacerbacion, sino
gue debe conocerse su evolucidn en las ultimas semanas o meses. En
conclusién, pese a la utilidad innegable de estas escalas, todos los autores
coinciden con que en pacientes no oncologicos debe usarse como
complemento de otras que permitan hacer una preseleccién de los pacientes

a evaluar (Babarro A.A. et al., 2010).
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Por ultimo, cabe tener en cuenta el estado nutricional del paciente,
considerandose que los parametros nutricionales son uno de los mas fiables
indicadores de supervivencia en pacientes con enfermedad oncoldgica
avanzada (Maltoni et al., 2005). Las alteraciones del estado nutricional
también han demostrado tener un valor prondstico en las insuficiencias
organicas y enfermedades neurodegenerativas. La caquexia es uno de los
factores prondsticos de mortalidad mas importantes en la insuficiencia
cardiaca (Anker et al., 1997). En pacientes con demencia avanzada y peor
estado nutricional se ha demostrado igualmente un peor prondstico. En
general, los parametros nutricionales son, al igual que en los pacientes
oncolégicos, uno de los mas fiables indicadores de supervivencia en enfermos
no oncoldgicos al final de la vida (Grbich et al., 2005). En la practica clinica
existen varios métodos de cribaje del estado nutricional que incluyen una
combinacién de diferentes medidas clinicas y analiticas. El test de evaluacién
mas ampliamente difundido para valorar malnutricidn en pacientes
oncolégicos es la valoracion global subjetiva (VGS) (Tabla 3). Este
instrumento fue desarrollado para evaluar el estado nutricional de forma facil,
no invasiva y costo-efectiva. Posteriormente, se adaptd especificamente al
paciente oncolégico mediante la incorporacién de algunos items que deben
cumplimentar los propios pacientes, por lo que pasd a denominarse
Valoracién Global Subjetiva Generada por el Paciente (VGS-GP) (Ottery,
1996). Su utilidad ha sido demostrada especificamente para la medicion del
estado nutricional en pacientes oncoldgicos avanzados (Segura et al., 2005).
Los pacientes son clasificados en tres grupos en funcién de los diferentes
parametros de evaluacién utilizados: bien nutridos, moderadamente

desnutridos y severamente desnutridos.

PREVALENCIA, CARACTERISTICAS Y EVOLUCION DE LAS SITUACIONES DE ENFERMEDAD AVANZADA TERMINAL EN MAYORES INSTITUCIONALIZADOS
(Estudio PRECARE-SEAT-MIN)

127



Tabla 3: Valoracién Global Subjetiva.

Valoracién Global Subjetiva (VGS). Datos clinicos utilizados para la clasificacion nutricional
Dato clinico A B C
Perdida peso <5% 5-10% >10%
Alimentacion Normal Leve-moderado Det grave
Impedimento para ingesta No Leve-moderado Grave
Deterioro de actividad No Leve-moderado Grave
Edad <=65 >65 >65
Ulceras por presion No No Si
Fiebre/corticoides No Leve-moderado Elevada
Tto. Antineoplasico Bajo riesgo Medio riesgo Alto riesgo
Pérdida adiposa No Leve-moderado Elevada
Pérdida muscular No Leve-moderado Elevada
Edemas/ascitis No Leve-moderado Importantes
Albumina >3.5 3.0-3.5 <3.0
Prealbumina >18 15-18 <15

A: Buen estado nutricional. B: malnutricion moderada o riesgo de malnutricion. C:
malnutricién grave. Valorar segun clasificacién predominante, con especial atencion aperdida
de peso, albumina y prealbimina.

Babarro propone (Babarro A.A. et al., 2010) que las necesidades de los
pacientes con insuficiencias organicas y enfermedades neurodegenerativas al
final de la vida son similares a las de los pacientes oncolégicos avanzados. La
principal razén por la que estos pacientes no se incluyen en los programas de
cuidados paliativos es la dificultad para predecir la supervivencia. Sin
embargo, los criterios de inclusién de los pacientes en estos programas
debieran estar basados fundamentalmente en sus necesidades y no en las
expectativas de supervivencia. Lo contrario conllevaria un grave problema
ético, vulnerando el principio de justicia en la atencién a los enfermos al final
de la vida. En consecuencia, los criterios de inclusion de pacientes que

proponemos parten de una poblacion diana con enfermedad avanzada, pero
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se basan mas en la valoracidon de las necesidades de los pacientes que en

determinar de una forma precisa sus expectativas de vida.

La muerte en los pacientes no oncoldgicos se produce generalmente
durante los episodios de exacerbacidon, mientras en los pacientes oncoldgicos
suele venir determinada por la propia enfermedad. A pesar de todo, cada vez
tenemos mas informacidon sobre el prondstico esperable en pacientes no
oncolégicos. Este prondstico probablemente nunca podra ser tan preciso
como en los pacientes oncolégicos, pero puede ser suficiente para que, por
un lado, algunos de estos pacientes se beneficien de los programas de
cuidados paliativos y, por otro lado, mejoren los cuidados generales
prestados en la fase final de sus enfermedades. En este sentido, lo importante
podria ser tener criterios suficientemente sensibles aun cuando sean poco
especificos. Sin embargo, la utilizacién de criterios muy sensibles podria
“paliativizar” a un sector de la poblacién, especialmente los mas ancianos, en
los que puede decidirse sin criterios demasiado claros no realizar medidas
diagndsticas y/o terapéuticas que podrian estar indicadas. Asi pues, debemos
contar siempre con criterios definidos de referencia, pudiendo variar los
estandares requeridos en funcidn del tipo de programa o servicio de cuidados

paliativos.

Alrededor del 75% de las personas en nuestro pais morira causa de
enfermedades crdnicas evolutivas (Gémez-Batiste, Pascual, Espinosa, & Caja,

2010).
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El inicio de los cuidados paliativos modernos se centrd en la atencidn
de enfermos con cancer en situacién de enfermedad terminal. Recientemente
se ha introducido el concepto mas flexible de enfermedades cronicas
evolutivas con prondstico de vida limitado o de situaciones de enfermedad
avanzada terminal (SEAT) para personas con todo tipo de enfermedades
crénicas, prondstico de mas larga duracién y presentes en todos los recursos

del Sistema de Salud y Social.

La atencién a la cronicidad avanzada es uno de los principales retos de
los sistemas sanitarios publicos y el ambito que concentra mayores esfuerzos
de revision e innovacion. En el marco de un proyecto de mejora de la atencidn
paliativa en los recursos de Atencién Primaria del Reino Unido, llamado Gold
Standards Framework (GSF) (Thomas.K & al, 2011) , se desarroll6 un
instrumento denominado Prognostic Indicator Guidance (PIG) que,
juntamente con el Supportive & Palliative Care Indicators Tool escocés (K.
Boyd & Murray, 2010a), desarrollado posteriormente, proponen parametros

Utiles para la identificacion de enfermos en SEAT.

En Espafa el Proyecto NECPAL (NECesidades PALiativas) (Gémez-
Batiste, Martinez-Mufoz, Blay, Amblas, Vila, & Costa, 2013), realizd un
estudio de determinacion de prevalencia poblacional de personas en SEAT en
la comarca de Osona (Barcelona) y un modelo predictivo de riesgo de muerte
a un aho, e implementa un programa de medidas de mejora en 3 territorios
demostrativos en Catalunya. Los resultados preliminares del estudio de
prevalencia poblacional muestran que un 1,4% de la poblacién general estaria
en SEAT, asi como un 26-40% en hospitales de agudos y un 60-70% en
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residencias (Gomez-Batiste, Martinez-Muioz, Blay, Amblas, Vila, Costa, et

al., 2013) (Gémez-Batiste et al., 2016).

Evolucidon de los cuidados paliativos. Declaracion Voluntad
Vital Anticipada.

A principios de los setenta, comienzan a desarrollarse los Cuidados
Paliativos en Canadda y a finales de la década, se desarrollan también en
Europa. A mediados de los ochenta, se incorporaron paises como Italia,

Espafia, Alemania, Bélgica, Holanda, Francia.

En la actualidad existen alrededor de 8000 servicios de Cuidados
Paliativos en el mundo, en aproximadamente 100 paises diferentes. Estos
servicios son diversos e incluyen: Unidades mdviles de apoyo
intrahospitalario, Unidades de Cuidados Paliativos intrahospitalarias, Casas
de Reposo para pacientes terminales, Unidades hospitalarias diurnas, Equipos
de control ambulatorio y de apoyo domiciliario (Del Rio, M. 1., & Palma, A.,

2007).

Paralelamente y siguiendo los modelos de atencién y educacién en
cuidados paliativos inicialmente disefiados para pacientes con cancer, hoy por
hoy han surgido grupos de interés en la atencion de pacientes terminales con
otras condiciones distintas al cdncer como el VIH/SIDA, insuficiencia cardiaca
avanzada, enfermedad pulmonar cronica, insuficiencia renal crénica,
Alzheimer, Parkinson, esclerosis multiple, esclerosis lateral amiotrdéfica, entre

otras (Del Rio, M. I., & Palma, A., 2007).
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La Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos (SECPAL), en su libro
blanco sobre las normas de calidad y estandares de cuidados paliativos se
hace eco de las recomendaciones de la sociedad europea de cuidados
paliativos y establece como pacientes diana de la atencidn no sélo a aquellos
pacientes con un diagndstico médico determinado, sino a todos aquellos
pacientes con enfermedades con compromiso vital. Ademas, establece que
los cuidados paliativos han de establecerse para aquellos pacientes y/o
familiar que viven con una enfermedad que compromete seriamente la vida

y ademas estén en disposicidén de aceptarla (SECPAL, 2012).

La mayoria de los pacientes prefieren ser atendidos en sus propios
domicilios, si es posible, hasta el momento de su fallecimiento. Sin embargo,
el lugar donde fallecen la mayoria de los pacientes es el hospital o la

residencia de ancianos.

Cada vez existen mas datos de estudios de poblacidon y de pacientes
gue corroboran que la mayoria de los pacientes con cancer preferirian morir
en su casa. Los estudios revelan que alrededor del 75% de los encuestados
desean pasar la ultima etapa de su vida en casa. Sin embargo, estos datos
estan relacionados con la existencia de una red social y familiar sélida. No
obstante, pese a las preferencias indicadas por los pacientes, en Europa, el
lugar de fallecimiento mas frecuente es el hospital, o la residencia de ancianos

(Radbruch, L., Payne S, Bercovitch M, Craceni A, & Al, 2010).
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Siempre que esto sea posible deberia tenerse en cuenta ¥ las
preferencias de los pacientes y la familia, donde prefieren que se les atienda
y que lugar escogen para la defuncion, asi como sus preferencias para cumplir
estos deseos. No obstante, es importante tener en cuenta que el lugar de
fallecimiento puede estar determinado por otros factores ademas de por las
preferencias del paciente. En la etapa final de la enfermedad, se puede
producir un deterioro que haga necesario un ingreso hospitalario para ofrecer
atencion médica y cuidados de enfermeria que no podrian ser prestados en

su domicilio.

La mayoria de los pacientes prefieren morir en su lugar habitual de
residencia (propia casa o en el hogar de cuidado) si se les proporciona el
apoyo adecuado. Existe una contradiccion entre el deseo de los pacientes de
pasar los ultimos dias de su vida en su casa y el progresivo aumento de los
fallecimientos que ocurren en los hospitales. Esta situacién no es homogénea
entre distintos paises ni tampoco en cada uno de ellos, ya que existen
variaciones dependiendo de las circunstancias demograficas, sociales,

culturales, clinicas y sanitarias.

En Inglaterra, la proporcién de muertes en el lugar de residencia
habitual es un indicador clave de la calidad para la final de la vida y ha

aumentado del 38% en 2008 al 45% en 2015 (Dixon, King, & Knapp, 2016).

La planificacién anticipada de decisiones (Advance Care Planning),
nace en Estados Unidos a mediados de la década de los 90, y hoy dia es una

herramienta consolidada en muchos de los sistemas sanitarios del mundo
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anglosajon, especialmente Estados Unidos, Australia, Nueva Zelanda, Canada

y Reino Unido.

Es un proceso voluntario de comunicaciéon y deliberaciéon entre una
persona capaz y profesionales sanitarios implicados en su atencidn, acerca
de los valores, deseos y preferencias que quiere que se tengan en cuenta
respecto a la atencién sanitaria que recibird como paciente,
fundamentalmente en los momentos finales de la vida (Simén, Tamayo
Veladzquez, Esteban Lopez, & Blanco Pifiero, 2013). Se considera un medio
para ayudar a las personas en el proceso de la muerte, a explicitar cdmo lo
quieren hacer y de cual es su lugar preferido. Deberia considerarse como

elemento fundamental en la estrategia de cuidado al final de la vida.

En Inglaterra, las declaraciones anticipadas establecen Ilas
preferencias generales para informar las decisiones de mayor interés,
mientras que las decisiones anticipadas a rechazar el tratamiento son
legalmente vinculantes y reguladas por la Ley de Capacidad Mental desde
2005. En los EE.UU., la Ley de Autodeterminacion del Paciente (PSDA, 1990)
requiere el registro por Medicare y Medicaid de la informacién del paciente en
referencia a sus decisiones anticipadas que estén incorporadas en los

registros médicos.
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El nuestro pais el marco juridico de referencia en la planificacion

anticipada de decisiones esta recogido en:

Espafa:

Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia

del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién vy

documentacioén clinica. BOE n° 274, de 15/11/2002.

En Andalucia:

En 2003 se aprueba la Ley 5/2003, de 9 de octubre, de
declaracion de voluntad vital anticipada, que nace con el
espiritu de garantizar a los pacientes su derecho de la
manifestacion escrita realizada por una persona capaz que,
consiente y libremente, expresa las opciones e instrucciones que
deben respetarse en la asistencia sanitaria que reciban en el
caso que concurran circunstancias clinicas en las cuales no

pueda expresar personalmente su voluntad.

La Ley 2/2010, de 8 de abril, sobre derechos y garantias de la
persona en el proceso de la muerte de Andalucia expresa de
forma clara que: "Todos los seres humanos aspiran a Vvivir
dignamente. El ordenamiento juridico trata de concretar y
simultaneamente proteger esta aspiracién. Pero la muerte
también forma parte de la vida. Morir constituye el acto final de

la biografia personal de cada ser humano y no puede ser
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separada de aquella como algo distinto. Por tanto, el imperativo
de la vida digna alcanza también a la muerte. Una vida digna
requiere una muerte digna. El derecho a una vida humana digna
no se puede truncar con una muerte indigna. El ordenamiento
juridico esta, por tanto, llamado a concretar y proteger este ideal

de la muerte digna”(Simédn et al., 2013).

Otras leyes de referencia en Andalucia son:

e Ley organica 2/2007, de 19 de marzo, de Reforma del Estatuto

de Autonomia para Andalucia. BOJA n° 56, de 20/3/2007.

e Decreto 59/2012, de 13 de marzo, por el que se regula la
organizacion y funcionamiento del Registro de Voluntades
Anticipadas de Andalucia. BOJA n° 59, de 26/3/2012.

En la declaraciéon de voluntad vital anticipada el paciente puede
manifestar las opciones e instrucciones, expresas y previas que, ante
circunstancias clinicas que le impidan manifestar su voluntad, debera

respetar el personal sanitario responsable de su asistencia sanitaria.

Aunque en nuestro pais se cuenta con una legislacion extensa en esta
materia, si es cierto que la expresion de la voluntad anticipada de decisiones
tiene aun un largo recorrido. En octubre de 2010 el Comité de Bioética de
Cataluiia publicé un informe donde se muestra que hasta septiembre de 2010

estaban vigentes 31.899 declaraciones vitales anticipadas registradas, lo que
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representa 4,5 por 1.000 habitantes. Para el conjunto del estado, el nUmero
de documentos registrados alcanzaba los 89.946, el 1,9 por 1.000 habitantes.
Solamente en los pacientes con insuficiencia renal en tratamiento con dialisis
se propone una forma de planificacion anticipada de decisiones con relativa
frecuencia. En el resto, con enfermedades crdnicas y avanzadas, el registro
de la planificacién anticipada de decisiones es anecdético (Diestre Ortin,
Gonzdlez Sequero, Collell Domenech, Pérez Lépez, & Hernando Robles,
2013). Empiezan a existir evidencias claras de que la planificacidon anticipada
de decisiones, es eficaz para mejorar en general los cuidados al final de la
vida y en particular para aumentar la satisfaccidon del paciente y de su familia,
disminuyendo la ansiedad de esta (Detering, Hancock, Reade, & Silvester,

2010).

Las enfermedades crdnicas progresivas, como las insuficiencias de
organos vitales, la demencia y otras enfermedades neuroldgicas
degenerativas, se acompafian a menudo al final de la vida de la pérdida de la
capacidad necesaria para ejercer la autonomia (Silveira, Kim, & Langa, 2010).
Esto genera importantes problemas bioéticos cuando hay que tomar
decisiones concretas, ya que, si los valores personales no han sido
suficientemente explorados, no podra establecerse una coherente propuesta
de acciones segun la evaluacion que el paciente haria de su calidad de vida

(T. R. Fried, Bradley, Towle, & Allore, 2002).
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En un estudio realizado en el hospital de Sabadell sobre 135 pacientes
ingresados (Diestre Ortin et al., 2013), soldé aparecia el registro de
planificacion anticipada de decisiones en 22 pacientes (16.3%), En la mayoria
(18 pacientes) estaba previsto no iniciar ningun tipo de tratamiento vital en
caso de alto riesgo de muerte préoxima y ausencia de capacidad para tomar
decisiones. De estos 18, en 4 pacientes hay un registro inespecifico de no
iniciar tratamientos y de priorizar la calidad de vida en caso de complicacion
grave. Solamente 2 tenian un documento de voluntad anticipada

debidamente formalizado.

Los escenarios del morir.

En junio de 2016 ha sido publicado un estudio llevado a cabo por la
unidad de investigacion y servicios sociales de la Escuela de Economia y
Ciencia Politica de Londres, donde Dixon ], et al, han realizado un
analisis de los datos de la Encuesta Nacional de Personas fallecidas en 2013,
sobre la base de una muestra aleatoria estratificada de 49.607 personas
seleccionadas de 150.111 muertes registradas elegibles (n = 22.661, tasa de
respuesta del 46%). En el estudio se incluyeron personas en fase paliativa
con diagndsticos oncoldgicos y no oncoldgicos con enfermedades avanzadas
cardiovasculares, enfermedades neuroldgicas incluidas la demencia,
enfermedades respiratorias y otras. El indicador de la planificacion anticipada
de la atencion fue considerado cuando se expresé una preferencia por el lugar

de la muerte y esto quedé registrado por el personal sanitario.
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Los principales resultados que se obtuvieron fueron: los pacientes
fallecidos que habian registrado su preferencia por morir en casa tuvieron
significativamente mayores probabilidades de fallecer en el domicilio que en
el hospital (OR 6,25; IC del 99% 5,56 a la 7,14). También tuvieron
significativamente mayores probabilidades de recibir apoyo necesario para
morir en su casa, y percibieron haber recibido una atencién excelente,
ademas de sentir aliviado el dolor “por completo, todo el tiempo ", mientras
habian sido cuidados en el hogar. Aquellos pacientes que tenian realizada la
planificacion anticipada de decisiones tuvieron menos tasas de muerte en

hospital (Dixon et al., 2016).

En Espafna, todas las defunciones deben ser certificadas por médicos,
y esto genera una informacion sanitaria fundamental para la planificacion e
investigacion sanitaria. Desde el afo 2009 se unificaron los documentos de
registro y certificacion de las defunciones, y se recoge como novedad la

informacién sobre el lugar en que ocurrié el fallecimiento.

En 2010, profesionales de la Consejeria de Salud de la Junta de
Andalucia, liderados por Ruiz-Ramos, publican un estudio transversal de base
poblacional, seleccionando del registro de mortalidad de Andalucia las
defunciones declaradas durante el ano 2009 en el nuevo modelo de
certificacion de muerte de los fallecidos residentes en Andalucia. El estudio
analiza variables sobre lugar de la defuncion, la edad, el sexo y la causa

basica de defuncidn.
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Se constituyeron los siguientes grupos de causas: cancer,
enfermedades isquémicas del corazén, enfermedades cerebrovasculares,
enfermedades circulatorias, enfermedades respiratorias, digestivas,

endocrinas, genitourinarias, sistema nervioso central (SNC) y otras causas.

Tabla 4: Caracteristicas de las personas por el lugar de fallecimiento, nimero (%).
Andalucia. Afio 2009

Caractensticas Lugar de |3 muerte p
Domicitio 9972 (31,7) Residencia 2466 (7 8) Hospital 19.025 (60,5)
Sexo 0,01
Mujeres 5.126 (51,4) 1.573 (63.8) B3 49
Varones 484 (4586 893 (5,5%) 10.482 (55,1)
Edod 0,01
Mediana & 8 7
Cousas .0
Cancer 1649 (26.6) 311 (12.6) 5.972 (31,4
fsquemicas 1.151 (11.5) ns@.7) 1.54@81)
Cerebrovasculares 1.069 (10.7) 302(12.,2) 1.70289)
Circulatorias 1.689 (16.9) 84198 2170 (11.4)
Respiratonas 8079 24099 2.083 (10,9
Drgestwas 202 2,0) 74030 1.6738.8)
Endocrinas 787,49 197 8.0) 81044.3)
Genitourinarias 169 (1.7) 6928 5913,1)
SNC 669 (6.7) 14055 612032
Otras 852 8.5) 336 (13.6) 1.8689.8)

" De las muertes declaradas en &l nuevo modelo de certificado médico durante 2009 en Andalucia.
" Pruebas de la \* para las vaniables cualitativas y de Kruskal-Walls para |2 edad.

Fuente: (Ruiz-Ramos, Javier Garcia-Ledn, & Méndez-Martinez, 2011).

Durante el afio 2009 se produjeron 63.981 defunciones en Andalucia,
de las que sélo 31.463 (49%) se tenia informacion del lugar donde habia
ocurrido la defuncidn (en el afio de estudio coexistian en Andalucia el modelo
antiguo donde no se recogia la obligatoriedad del lugar de la defuncién y el
nuevo que son a las que se refieren estos resultados). De ese 49% de los que

si se tenia informacién se obtuvieron los siguientes datos: su mediana de
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edad era de 80 afos, un 51,6% correspondié a varones y un 48,4% a
mujeres. El 60,5% habia fallecido en un centro hospitalario, 31,7% en el
domicilio habitual del fallecido, y 7,8% en una residencia socio-sanitaria

(Ruiz-Ramos, Javier Garcia-Ledn, & Méndez-Martinez, 2011).

La distribucion por sexos y lugar de fallecimiento presentaba
diferencias estadisticamente significativas (tabla 4). Las mujeres murieron en
mayor proporciéon que los hombres en domicilio y residencia, y menos en
hospital. En cuanto a la edad a la muerte existia un gradiente por lugar de
defuncidon de menor a mayor edad si la muerte ocurria en hospital, domicilio

o residencia, igualmente estadisticamente significativo.

En la distribucién por causa (tabla 4), el cancer fue la que provoco
mayor porcentaje de defunciones en domicilio y hospital (el 26,6 y el 31,4%,
respectivamente) y las enfermedades circulatorias en residencia con un
19,6% del total de defunciones. Las siguientes causas en cuanto a magnitud
fueron: enfermedades circulatorias e isquémicas en domicilio, cancer y
cerebrovasculares en residencia y circulatorias y respiratorias en hospital. Las
diferencias en cuanto a la distribucién de las causas fueron estadisticamente

significativas.
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Tabla 5: Asociacion multivariante entre edad, sexo, causas y lugar de defuncién. Andalucia.

Ano 20009.
Domicilio Residencia
OR L-inf. L-sup. OR L-inf. L-sup.
Edod 1,035 1,02 1,037 1,054 1,049 1,05
Sexo
Mujeres (Ref) 1,000
Varones 0,957 0,508 1,008 0,687 0,626 0753
Cousas
Otras (Ref) 1,000
Cancer 1,183 1,0m3 1,305 0,443 037 0,525
lsquemicas 1,566 1,397 1.7% 0,808 0,670 0975
Cerebrovasculares 1,220 1,088 1,367 0,591 0,750 1,058
Circulatorias 1,409 1,304 .61 1,035 0.886 1,209
Respiratonas 0,729 0,647 0.8 0,621 0,518 0744
Drgestivas 0.1m 0,229 0.3 0,217 0,213 0,361
Endocrinas 1,931 1,693 2,202 1,391 1,141 1,697
Genitournarias 0,54 0,447 0,65 0,573 0,434 0758
SNC 2,374 2,063 . . 1,826 1,70

Linf, y L sup.: limites inferior y superior de las OR al 95%; OR: odds rotio ajustada por edad, sexo y causas tomando como referencia las

muertes ocurmidas en & hospital.

Fuente: (Ruiz-Ramos, Javier Garcia-Ledn, & Méndez-Martinez, 2011)

El analisis multivariante mostré que las variables que influyeron de una
manera estadisticamente significativas para morir en domicilio (tabla 5),
fueron la edad (OR: 1,035; IC del 95%, 1,032-1,037) y las defunciones
debidas a enfermedades del sistema nervioso central (OR: 2,374; IC del 95%,
2,063-2,732), endocrinas (OR: 1,931; IC del 95%, 1,693-2,202), isquémicas
del corazén (OR: 1,566; IC del 95%, 1,397-1,756), otras enfermedades
circulatorias (OR: 1,449; IC del 95%,1,304-1,611), cerebrovasculares (OR:

1,220; IC del 95%, 1,088-1,367) y el cancer (OR: 1,183; IC del, 95%: 1,073-

1,305) (Ruiz-Ramos et al., 2011).
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Por otra parte, se asociaron de una manera significativa a una menor
probabilidad de morir en domicilio las enfermedades digestivas,
genitourinarias y respiratorias (OR de 0,272, 0,542 vy 0,729,

respectivamente).

De las variables estudiadas, se asociaron de manera significativa con
las muertes en residencia, la edad (OR: 1,054; IC del 95%, 1,049-1,059),
las enfermedades del sistema nervioso central (OR: 2,221; IC del 95%,
1,826-2,701) y endocrinas (OR: 1,391; IC del 95%, 1,141-1,697). En el otro
extremo con OR menores de 1 estadisticamente significativas se situaron el
ser varéon vy la defuncién por enfermedades digestivas, cancer,

genitourinarias, respiratorias, e isquémicas.

El hospital tiene un papel central a la hora de la muerte en Andalucia,
con porcentajes de personas que mueren en estos centros similares a lugares
tan alejados geografica y culturalmente como Singapur o Reino Unido (Beng

et al., 2009).

Sin embargo, en Andalucia el porcentaje de muertes que ocurren en
los domicilios es superior al de Estados Unidos y Reino Unido. Asimismo, el
porcentaje de fallecimientos en residencias en Andalucia es
comparativamente muy bajo, la mitad de las ocurridas en Catalufa (Ramon

et al., 2006).
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Aunque el trabajo realizado en Andalucia es de base poblacional frente
a los realizados en Estados Unidos y Reino Unido que son realizados
principalmente mediante encuestas, los resultados muestran diferencias que
podrian deberse al distinto papel que desempenan las estructuras familiares
al asumir el cuidado de sus enfermos y el acompafamiento en el proceso de
la muerte. En este sentido también hemos de considerar los recursos de

cuidados paliativos o la disponibilidad de plazas residenciales socio sanitarias.

En una revisidn sistematica realizada por Gomes y Higginson sobre los
factores que influyen en la muerte de los pacientes con cancer en un total de
13 paises entre los que se encuentran Reino Unido, Estados Unidos,
Alemania, Suiza, Francia y otros entre los que no se encuentra Espafia, se
pone de manifiesto que las personas que viven en residencias fallecen en
menor porcentaje en los hospitales que los residentes en su domicilio (Gomes

& Higginson, 2006).

En Andalucia, se tiene una aproximacién indirecta a través de
voluntades vitales anticipadas registradas, en las que el 94% indican el deseo
de ser acompafado por los familiares en el proceso de la muerte (Instituto

de mayores y servicios sociales, 2014).

El patron de mortalidad segun causa en hospital, domicilio o residencia
indica que en los hospitales se muere mas que en los otros dos lugares por
enfermedades del aparato respiratorio, digestivo y genitourinario. Esto puede

ser un reflejo de la necesidad de asistencia hospitalaria al final de la vida de
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las enfermedades mas frecuentes de estos grupos: enfermedad pulmonar

obstructiva crénica, cirrosis hepatica e insuficiencia renal.

Para las enfermedades endocrinas, y sobre todo las del sistema
nervioso central, el domicilio y la residencia tienen mayor importancia que el
hospital como lugar de fallecimiento. Ambos grupos tienen en comun que la
mortalidad por las dos enfermedades mas representativas de estos grupos
(diabetes y demencia) estan aumentando de una manera exponencial en los
ultimos anos y que posiblemente requieran cuidados que no necesitan

hospitalizaciéon (Ruiz-Ramos et al., 2011).

Las personas con demencia que necesitan cuidados especiales por su
discapacidad para realizar las actividades de la vida diaria, esta descrito que
son responsables de un importante niumero de defunciones fuera del hospital.
Es ldgico, por tanto, que el lugar de fallecimiento para esta causa se asocie a
residencias y domicilios. En un estudio realizado en diversos paises europeos
con datos procedentes de los certificados de defuncidn, el fallecimiento de
personas mayores de 65 afios con demencia, tuvo lugar mayoritariamente en

residencias (Houttekier et al., 2010).

En Espafia existen diversos estudios sobre la prevalencia de la
demencia tanto en entorno domiciliario como en residencias. Vega y Bermejo,
realizan un estudio en 2002 sobre la prevalencia de la demencia en pacientes
en el mundo rural (Vega, S & Bermejo, P. F, 2002), realizado sobre poblacién
mayores de 60 afios residentes en poblaciones de menos de 1000 habitantes,

con una muestra total de 956 sujetos. La prevalencia de demencia (843/46)
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en el total de la poblacion estudiada fue del 5,5% IC 95% (4,1-7,3); la
distribucion por sexo fue para la mujer del 7,9% IC 95% (5,7- 10,9) y para
el hombre del 2,6% IC 95% (1,3- 4,8). Significacion estadistica por sexo en
detrimento de la mujer (p=0,000), por edad y por grupos de edad. Otro
estudio realizado en 2003 por Zunzunegui et al (Zunzunegui Pastor et al.,
2003), sobre pacientes que residen en su domicilio sobre una muestra de 527
pacientes obtiene una prevalencia de 12,1%. En el estudio pone de manifiesto
gue en comparacion con las personas de edad que no eran dementes, los
dementes usan con mas frecuencia los servicios hospitalarios, consultas
médicas y de enfermeria en el hogar. Esta tendencia se acentud en pacientes

con grave demencia.

Damian et al (Damian, Valderrama-Gama, Rodriguez-Artalejo, &
Martin-Moreno, 2004), realiza un estudio sobre pacientes 800
institucionalizados en 19 residencias publicas y 26 privadas de la comunidad
de Madrid. Se entrevistd a los residentes, a los cuidadores principales, a los
médicos y a las enfermeras. Se valoraron el estado cognitivo, la salud
percibida, la depresion, el dolor, la capacidad funcional, las enfermedades
crénicas, las Ulceras por presion, la incontinencia urinaria y fecal, el consumo
de farmacos y los ingresos hospitalarios. Los principales resultados fueron
gue el 44% presentd algin grado de deterioro cognitivo. El 46% presentd
independencia total o dependencia leve en las actividades basicas de la vida
diaria. El 55% declaré una salud percibida muy buena o buena. El 30%
presentd sintomas depresivos. El 31% refirid dolor diario en los ultimos 7
dias. El 3% tenia Ulceras por presién. Las enfermedades mas prevalentes

fueron hipertensién, artrosis, demencias y trastorno de ansiedad (45, 34, 33
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y 27%, respectivamente). La prevalencia de demencia de Alzheimer fue del
14%. El 53% tenia incontinencia urinaria y el 26% fecal. El 26% fue

trasladado a urgencias en el afio anterior.

El estudio RESYDEM realizado por Lopez Mongil et al (Lopez Mongil et
al., 2009), en residencias pertenecientes a todas las Comunidades
Auténomas del Estado espaniol de titularidad publica, privada y concertada,
se incluyeron a un total de 852 ancianos institucionalizados, obteniendo los
siguientes resultados; la prevalencia global de demencia hallada en este
estudio fue del 61,7%, (intervalo de confianza [IC] del 95%, 58,4-65,1). La
enfermedad de Alzheimer se presentd con una prevalencia del 16,9% (IC del
95%, 14,3-19,5). La demencia vascular supone el 7,3% (IC del 95%, 5,5-
9,1). El género femenino se asocié de forma independiente con una mayor
frecuencia de demencia. Se evidencié una mayor prevalencia de esta afeccién
a medida que aumentaba la edad. Sélo el 18,8% (IC del 95%, 15,4-22,3) de
los pacientes con diagnéstico de demencia reciben tratamiento especifico

para esta.

Gutierrez Rodriguez et al (Gutiérrez Rodriguez, Jiménez Muela, Alonso
Collada, & de Santa Maria Benedet, 2009), realiza un estudio sobre
prevalencia y manejo terapéutico de la demencia en centros residenciales
para la tercera edad del Principado de Asturias, donde se incluyen en el
estudio a un total de 215 residentes obteniendo los siguientes resultados: El
34,4% habia sido diagnosticado de demencia; la causa mas prevalente fue la
enfermedad de Alzheimer (20,9%). De los pacientes con diagndstico de
demencia, el 45,9% recibia algun tratamiento farmacoldégico para el

Alzheimer.
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Estos estudios ponen de manifiesto que la prevalencia de la demencia
es mayor en las residencias que en la comunidad. Las enfermedades
neurodegenerativas, especialmente la demencia, constituyen uno de las
principales enfermedades cronicas incapacitantes. El incremento del nimero
de personas afectadas por estos procesos esta condicionando un progresivo
aumento en el numero de sujetos con algun grado de dependencia funcional
y, consecuentemente, en las necesidades de cuidados, en el consumo de
recursos y en la tasa de institucionalizaciéon en centros residenciales para la
tercera edad. Los pacientes con demencia que son institucionalizados
presentan una serie de caracteristicas que los diferencian de los sujetos
demenciados que residen en la comunidad: son mas ancianos, muestran
mayor deterioro cognitivo, tienen mas incidencia de alteraciones de la
conducta, presentan mas comorbilidad y por tanto deberian establecerse
estrategias en la toma de decisiones para el abordaje en las fases avanzadas

de las enfermedades este tipo de pacientes.

Revisiones del material de investigacion cualitativa nos muestran que
la mayoria de estudios acerca del proceso de morir, se han llevado a cabo en
unidades de enfermos terminales u hospices, o han tenido como objeto de
estudio a pacientes de cancer, en los que la cuestién del comienzo del morir
esta, en parte, solventada. El ambito de las residencias de ancianos ofrece la
oportunidad de estudiar el proceso de morir de una manera mas continuada.
Dichas instituciones presentan las condiciones éptimas de estudio para
observar el paso de una situacién de cronicidad a un proceso de morir. Sin

embargo, la gestién del morir en dichas instalaciones es, a menudo,
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conflictiva. Factores ambientales como las politicas del personal, presiones
gubernamentales, falta de intimidad y ruidos pueden influir y de hecho

influyen en la calidad del morir.
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JUSTIFICACION

Actualmente mas personas viven durante mas tiempo y aumentara de
forma adicional hasta 2060. Las personas de mas edad con frecuencia
presentan multiples enfermedades cronicas, y en los paises desarrollados a
menudo se atienden en contextos de larga estancia como las residencias
geriatricas (RG). Cada vez se ingresan mas pacientes de cuidados paliativos
en RG si su prondstico es demasiado prolongado para ocupar camas de
atencion en un hospital o para cuidados paliativos agudos. Aunque es posible
que la muerte no sea necesariamente inminente, es muy probable que las
personas mayores que ingresan en la RG mueran alli, lo que hace necesario
que este nivel asistencial se vea ante el reto de proporcionar los cuidados
paliativos que pudieran derivarse (Hall, Kolliakou, Petkova, Froggatt, &

Higginson, 2011).

En Espafa se estima que entre el 2% y el 5% de las personas mayores
de 65 afos viven en residencias de ancianos (Instituto de Mayores y Servicios
Sociales (IMSERSO), 2014) y fundamentalmente, se trata de ancianos
fragiles o con enfermedades crdnicas como ictus, insuficiencia cardiaca,
enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC), Parkinson y demencia, lo
gue genera una alta carga de discapacidad fisica o mental (Allen, O’Connor,
Chapman, & Francis, 2008). Es decir, casi medio millon de personas mayores
podrian estar dentro de este circulo de riesgo de demanda de cuidados

paliativos.
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Muchas personas identifican el ingreso en una RG como un "lugar de
descanso" antes de la muerte, y muchos de ellos tendran claramente
necesidades de cuidados paliativos. Las personas que mueren en residencias
son mas propensas a sufrir un periodo mas prolongado de discapacidad y
sufrimiento antes de la muerte que los que fallecen en sus domicilios y se
guejan de la presencia de dolor (entre otros sintomas tributarios de cuidados
paliativos), que no son tratados adecuadamente o no se tratan en absoluto

(Monroe, Carter, Feldt, Dietrich, & Cowan, 2013).

Factores como la escasez o la alta rotacion de personal vy la falta de
competencia en el manejo de pacientes de cuidados paliativos se han
apuntado como posibles barreras para dar respuesta a esta situacion (Gomez

Batiste et al., 2013).

Pero, el problema adquiere mayor complejidad porque cada vez mas
personas mueren como resultado de enfermedades crénicas graves que

coexisten simultdneamente (Coventry, Grande, Richards, & Todd, 2005b).

Tradicionalmente, se ha asociado la provision de cuidados paliativos a
la presencia de una enfermedad oncoldgica, pero, la OMS en 2003 ya afirma
que, contrariamente a las anteriores definiciones, los individuos con
enfermedades distintas del cancer que se encuentran en fase terminal se
beneficiarian de los fundamentos filoséficos del enfoque paliativo. Estas
incluyen la EPOC, demencias y el accidente cerebrovascular agudo masivo,

entre otras (Fischer et al., 2006).
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Como consecuencia, en los Uultimos afos se ha producido una
importante transicion conceptual en la atencién paliativa, con innovaciones
como la de “enfermedad crénica evolutiva con prondstico de vida limitado” o
situaciones de enfermedad avanzada terminal (SEAT), en substitucion del de
enfermedad terminal, o la “atencidén precoz basada en necesidades”, frente

al prondstico como factor determinante (Glare P. and Christakis, 2004).

Las SEAT se caracterizan por presentar una o varias enfermedades
progresivas, con impacto progresivo en la capacidad funcional, generar una
alta necesidad y demanda de recursos y tener un prondstico, probablemente,

de mas larga duracién(Gémez Batiste et al., 2013).

Las personas en SEAT estan presentes en todos los niveles del Sistema
de Salud, con frecuentaciones y consumo de recursos muy elevados

(Landmark, Gran, & Kim, 2013).

Esta constatacién obliga a la adopcidén de medidas de atencion paliativa
a todos los niveles, especialmente en los que tienen una alta prevalencia de
pacientes en SEAT (Atencidn Primaria, centros residenciales, sociosanitarios

y algunos servicios hospitalarios).

En este contexto, es fundamental poder detectar los factores de
complejidad que determinaran la intervencidén con un enfoque paliativo. Una
revision sistematica fracasod en su propodsito de identificar factores prondsticos

nitidos (Coventry et al., 2005b).
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Los factores sociales y psicolégicos tampoco se han investigado
adecuadamente y podrian jugar un papel en la determinacién de la
supervivencia y/o el estado paliativo en institucionalizados (Carpenter,

2002).

Ademds, se desconoce si el modelo de cuidados paliativos
especializados es el mas adecuado para los pacientes de mayor edad, no

cancerosos (Coventry et al., 2005b).

Hay varias experiencias que proponen instrumentos de evaluacién
pronostica en enfermos avanzados, bien mediante el establecimiento de
criterios generales(Fischer et al., 2006), o mediante la identificacién de
poblaciones que requeriran intervenciones especializadas de servicios(Glare
P. and Christakis, 2004), o bien mediante criterios especificos para

enfermedades concretas (Walter et al., 2001).

En el marco de un proyecto Gold Standards Framework para la
evaluacion y mejora de la calidad de la atencién paliativa en Atencién Primaria
del Reino Unido (Glare P. and Christakis, 2004) se desarrollé un instrumento
de evaluacion - deteccién, denominado Prognostic Indicator Guidance (PIG)
que, juntamente con el Supportive & Palliative Care Indicators Tool (SPICT)
(K. Boyd & Murray, 2010b), proponen parametros Utiles para la identificacion

de enfermos en SEAT.

Estas iniciativas britanicas han tenido un considerable impacto en la
atencion paliativa de los Ultimos afios, especialmente en Atencién Primaria,

residencias y, hospitales (Shaw, Clifford, Thomas, & Meehan, 2010).
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Basandose en la experiencia del PIG y del SPICT, adaptandolos a
nuestro entorno cultural y sanitario, el Institut Catala d’Oncologia ha
desarrollado el instrumento NECPAL CCOMS-ICO ©® (ANEXO 1), que consiste en
una evaluacion cuanti-cualitativa, multifactorial, indicativa y no dicotdmica,
gue combina evaluaciones de percepciéon de los profesionales, demanda y
necesidades percibidas, con parametros medibles de severidad / intensidad,
aspectos evolutivos de progresién de la enfermedad, comorbilidad, uso de
recursos e instrumentos especificos para algunas patologias. Se puede aplicar
de forma pragmatica a los enfermos crénicos avanzados en todos los servicios
de salud y su utilidad es, fundamentalmente, la de identificar enfermos con
necesidades de un cambio de enfoque, incorporando medidas paliativas, en
su atencion (Gémez-Batiste, Martinez-Mufioz, Blay, Amblas, Vila, & Costa,

2013).

Al considerar los cuidados paliativos para los residentes, hay que
distinguir entre un enfoque paliativo y la prestacion de servicios
especializados de cuidados paliativos al final de la vida (terminalidad). Esta
distincion incide directamente en la planificacion de la atencidén y precisa
aclarar previamente cuales son los objetivos del tratamiento para los

residentes en estas situaciones.

En el primer caso, cuando la condicidn del residente no es susceptible
de cura y los sintomas de la enfermedad requieren la gestion eficaz de los
sintomas, un enfoque paliativo es el apropiado: el principal objetivo seria
mejorar el nivel de confort y la funcidon del residente y atender sus

necesidades psicoldgicas, espirituales y sociales. Puede que en el curso del
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enfoque paliativo sea necesaria la prestacién puntual de servicios paliativos
especializados que impliquen la derivacién a un equipo de paliativos. Sin
embargo, esto no sustituye un enfoque paliativo, ya que su intervencion suele

ser focalizada e intermitente y puede aumentar segln sea necesario.

Los objetivos de estos equipos especializados van dirigidos a la
evaluacion y tratamiento de sintomas complejos que experimenta el
residente y proporcionan informacion y asesoramiento al equipo de cuidados
sobre cuestiones complejas (por ejemplo, dilemas éticos, problemas

familiares o problemas psicoldgicos o existenciales).

En el segundo caso, los cuidados al final de la vida o cuidados
terminales son apropiados cuando el residente se encuentra en los ultimos
dias o semanas de la vida y las decisiones de atencidén pueden tener que ser
revisadas con mayor frecuencia. Las metas se focalizan principalmente en
conseguir el bienestar fisico, emocional y espiritual de los residentes y el
apoyo a la familia. Identificar cuando un residente estd entrando en una fase
terminal ayudara al equipo de cuidados para proporcionar la atencion vy
comunicacién adecuada(Australia. Dept. of Health and Ageing, Australian
Palliative Residential Aged Care Project, National Health and Medical Research

Council (Australia), & National Palliative Care Program (Australia), 2006).

Estas situaciones causan el 75% de la mortalidad en nuestro pais a
causa de una o varias enfermedades crénicas progresivas(Gomez-Batiste,
Pascual, Espinosa, & Lopez, 2010), tras un proceso evolutivo con crisis

frecuentes, alta necesidad y demanda de atencion, frecuentes decisiones de
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caracter ético - clinico y alta frecuentacién de los servicios sanitarios y

sociales.

Paradodjicamente, los pacientes institucionalizados en residencias de
ancianos pasan por ser uno de los grupos de poblacidn con menor
accesibilidad a los servicios de salud indicados y probablemente estas
instituciones estén prestando asistencia a una gran proporcidon de pacientes
en SEAT sin enfoque paliativo y, en cambio, estén experimentando un
elevado numero de transiciones entre niveles inadecuados del sistema
sanitario como son servicios de urgencias, emergencias u otros, centrados en

la atencién aguda.

En la actualidad, no se conoce con exactitud qué pacientes
institucionalizados tienen necesidad de cuidados paliativos, ni su nivel de
complejidad en cuanto a presencia simulténea de procesos crénicos, ni la
utilizacion y adecuacion de servicios para su situacién. Tan sélo hay un
estudio realizado en Cataluna sobre poblacidn general, que incluyd una
submuestra de 55 pacientes institucionalizados en 4 RG (Gémez-Batiste et
al., 2012). Asi mismo, tenemos un desconocimiento sobre cuales son los
procesos y resultados que sostienen la actual provisién de servicios a este

segmento de poblacion.

Pero, ademas, existe un problema adicional afadido procedente de la
heterogeneidad de sistemas de informacion y registros clinicos que soportan
la atencién de estos pacientes, debido a que transitan entre el sistema
sanitario y el social, con distintos sistemas de registro, no siempre accesibles

entre niveles, generando un escenario que dificulta la evaluacidon de muchos
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procesos y resultados. Ademas, la validez de los datos introducidos en las
historias muchas veces compromete las conclusiones que pudieran extraerse

de ellas.

Por tanto, el propdsito global de este estudio se centra en conocer cual
es la frecuencia de SEAT en mayores institucionalizados y sus caracteristicas,
asi como la de llevar a cabo un seguimiento longitudinal, que permita conocer
la capacidad predictiva del NECPAL sobre la mortalidad a corto plazo en

mayores institucionalizados.

La justificacion de este estudio obedece en primer lugar al hecho de
gue las personas que mueren en residencias son mas propensas a sufrir un
periodo mas prolongado de discapacidad y sufrimiento antes de la muerte
que los que fallecen en sus domicilios y se quejan de la presencia de sintomas

como el dolor u otros, que deberian tratados adecuadamente.

Ademads, su situacion de complejidad los convierte en objeto de
frecuentes transiciones entre servicios agudos, no orientados a la atencién
paliativa, lo que aumenta las dosis de sufrimiento y utilizacidn inadecuada de
servicios. Actualmente, no se conoce con certeza la frecuencia de este
problema en poblacién mayor institucionalizada, ni los procesos y resultados

que se originan en el curso evolutivo de la SEAT.
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OBJETIVOS
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OBJETIVOS

Objetivo General

El propdsito global de este estudio se centra en conocer cuadl es la

frecuencia de SEAT en mayores institucionalizados y sus caracteristicas.
Objetivos principales:

1. Determinar la prevalencia de situaciones de enfermedad avanzada (SEAT)

en poblacion geriatrica institucionalizada.

2. Caracterizar la poblacién clasificada como SEAT en este medio y su relacion
con la funcionalidad fisica y cognitiva, presencia de deterioro de deglucién,

Ulceras por presién, proceso principal y marcadores nutricionales.
Objetivo secundario:

3. Analizar la capacidad predictiva del NECPAL sobre la mortalidad a corto

plazo en mayores institucionalizados.
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METODOLOGIA
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METODOLOGIA
Diseno
a)Una primera fase de disefio observacional transversal analitico, para los

objetivos 1 a 2.

b) Una segunda fase de disefio observacional retrospectivo longitudinal para

el objetivo 3.

Poblacion y muestra

La poblacién de estudio han sido los mayores institucionalizados en
residencias de Malaga, durante el periodo comprendido entre febrero de 2015
y octubre de 2016. El universo muestral estd compuesto por todas las
residencias de Malaga y Valle del Guadalhorce, atendidas por la UGC de
Residencias y de Gestion de Casos del Distrito Sanitario Malaga-Guadalhorce.
Estas instituciones abarcan un universo poblacional total de 72 residencias y

a 2.561 personas institucionalizadas.

Criterios de inclusion

e Estar institucionalizado en alguna de las residencias de mayores de
las provincia de Malaga y que esté atendida por la UGC de
Residencias y Gestidn de Casos del Distrito Sanitario Malaga-
Guadalhorce.

e Tener una respuesta negativa en la “pregunta sorpresa” del

instrumento NECPAL.
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Criterios de exclusion

e Se excluyeron aquellos sujetos que trasladados durante el periodo de
seguimiento que imposibilitase la evaluacién de los desenlaces en

estudio.

Muestra

Segun los datos del estudio de Gémez Batiste y cols (Amblas-Novellas
et al., 2016), la prevalencia de SEAT en mayores institucionalizados que han
dado positivo en la pregunta sorpresa es del 91.2%. Para una poblacion de
mayores institucionalizados en las Residencias de la UGC de Gestidon de Casos
del DS Malaga-Valle del Guadalhorce de 2.561 sujetos, para detectar la
prevalencia obtenida por Gomez-Batiste et al, con una precisién del 6% y un
nivel de confianza del 95%, serian necesarios 127 sujetos. Esta muestra se

incrementd en un 10% para cubrir posibles pérdidas muestrales.

Posteriormente, una vez terminado el estudio, se realizé un analisis de
la precision estadistica post-hoc, obteniéndose para los valores de
prevalencia encontrados (74.4%) y la muestra obtenida (n=305), una
precision real del 6.89%, con lo cual, la muestra obtenida ha sido mas que

suficiente para el objetivo global del estudio.
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Variables

Variables de caracterizacién SOCIODEMOGRAFICA, CLINICA Y PSICOSOCIAL

DEL PACIENTE:

8.

9.

. Edad: Cuantitativa continua.

Sexo: Cualitativa dicotomica.

. Indice de Barthel: Cuantitativa discreta.

Deterioro cognitivo (Pfeiffer): Cuantitativa discreta.

. NECPAL CCOMS-ICO: Cualitativa dicotdmica (Anexo I).

Problemas de salud del paciente: Cualitativa policotomica.
Presencia de ulcera por presion: Cualitativa dicoténica.

Tiempo institucionalizacion: Cuantitativa continua.

Presencia de deterioro de la deglucion: Cualitativa dicotémica.

10. Valor albumina en sangre: Cuantitativa continua.

11. Valor leucocitos en sangre: Cuantitativa continua.

Variables DE RESULTADO DE SEGUIMIENTO

1. Mortalidad: cualitativa dicotomica
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Recogida de datos

Para la fase transversal, los sujetos elegibles se obtuvieron del total de
sujetos residentes en cada una de las residencias en el periodo comprendido
entre febrero de 2015 y octubre de 2016 . La valoracién estandar de la
Unidad de Residencias y Gestién de Casos contempla de manera sistematica
para todos los ingresos y anualmente la pregunta sorpresa de la herramienta
NECPAL: “éLe sorprenderia que este paciente muriese en los proximos 12
meses?”.En caso de respuesta NEGATIVA (que no le sorprenderia), el sujeto
pasaba a formar parte del estudio. La valoracién integral y clinimétrica
ademas del plan de cuidados y tratamiento médico queda registrado en la

historia clinica digital DIRAYA como modo de proceder estandar de la unidad.

La valoracion del paciente ha sido realizada por enfermeras de la UGC
de Residencias y Gestién de Casos, dedicadas en exclusiva al entorno

residencial de mayores y con amplia experiencia clinica.

Para determinar la prevalencia de personas con necesidad de cuidados
paliativos, de entre aquellos identificados con enfermedades crdnicas
avanzadas, se utilizd la versién 1.0 en espanol de la herramienta NECPAL
CCOMS-ICO®©, que tiene cuatro categorias: 13.- La "pregunta sorpresa”; 22.-
Elecciéon / demanda o necesidad del enfoque de cuidados paliativos; 32.-
Indicadores clinicos generales de severidad y progresién, incluyendo la
comorbilidad y uso de los recursos; y 42 Indicadores especificos de la

enfermedad.
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Se ha dispuesto un listado de registro anonimizado con el nimero de
usuario de la historia de salud de Andalucia (NUHSA) de cada uno de los
residentes inlcuidos para permitir la auditoria de las historia clinica digital

DIRAYA, y obtener la informacion de las variables de calidad.

Una vez seleccionados los sujetos de la fase transversal, se analizaron
los registros de mortalidad de la UGC de Residencias y Gestion de Casos para
identificar longitudinalmente la fecha de dichos eventos vy asi, poder calcular
el tiempo transcurrido entre la fecha de realizacion de la valoracion NECPAL

y el fallecimiento.
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Analisis de los datos

Mediante analisis exploratorio se realizd estadistica descriptiva de las
variables, obteniendo medidas de tendencia central y dispersion o
porcentajes, segun la naturaleza de las mismas y se evalu6 la normalidad de
la distribucion de todas mediante test de Kolmogorov-Smirnov, asi como la
comprobaciéon de la asimetria, curtosis e histogramas de las distribuciones.
Se realizé analisis bivariante mediante t de Student y chi cuadrado segun las
caracteristicas de las variables analizadas, en el caso de que se distribuyesen
normalmente. En caso contrario, se empled la U de Man-Whitney. Para el
analisis de la fase longitudinal, se llevd a cabo analisis de frecuencia de
mortalidad en aquellos pacientes identificados o no por NECPAL como
pacientes en SEAT mediante prueba de chi cuadrado y calculo de la odds ratio
y su IC al 95%, para posteriormente proceder al analisis ajustado por factores
potencialmente confusores, mediante regresidén logistica. Igualmente se
calculd la sensibilidad, especificidad y valores predictivos negativos y
positivos del NECPAL para la prediccidon de la muerte. También se construyd
un modelo de regresidon logistica para la determinacion de factores

prondsticos en pacientes con SEAT.
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Autorizaciones y aspectos éticos

El estudio se llevd a cabo de acuerdo a los principios éticos establecidos
para la investigacion en la Declaracion de Helsinki y sus revisiones
posteriores.

Al no existir ninguna intervencién no se estima la existencia de ningun
riesgo para el paciente.

El estudio fue autorizado por el Comité de Etica de la Investigacion de
Malaga (ANEXO 4).

En todo momento se mantuvo la confidencialidad de la informacién con
arreglo a lo estipulado en la Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre de
Proteccion de Datos de caracter personal y la Ley 41/2002 de 14 de
noviembre que regula la Autonomia del Pacientes y los Derechos vy
Obligaciones en materia de Informacion y Documentacion Clinica.

La persona encargada del tratamiento de los datos Unicamente los
tratd conforme a las instrucciones de la persona responsable del tratamiento,
y no los aplicd o utilizé con fin distinto al que figurd en la autorizacién
solicitada, ni los comunicd, ni siquiera para su conservacion, a otras personas.

Una vez cumplida la finalidad de este estudio, los datos de caracter
personal han sido destruidos o devueltos a la persona responsable del
tratamiento, al igual que cualquier soporte o documentos en que conste algun

dato de caracter personal objeto del tratamiento.
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RESULTADOS
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RESULTADOS

Descripcion general de la muestra

Para la fase transversal se ha estudiado una muestra de 305 personas,
de los que estuvieron institucionalizadas en el periodo comprendido entre
febrero de 2015 y octubre de 2016. Se tiene constancia del exitus en 128
casos que han sido incluidos en el estudio longitudinal. En la recogida de
datos han participado 6 Enfermeras de familia pertenecientes a la UGC de

Residencias y Gestion de Casos del DS Malaga-Valle del Guadalhorce.

Objetivo n® 1: Determinar la prevalencia de situaciones de
enfermedad avanzada (SEAT) en poblacién geriatrica

institucionalizada.

Objetivo n® 2. Caracterizar la poblacion clasificada como SEAT en este
medio y su relacién con la funcionalidad fisica y cognitiva, presencia
de deterioro de deglucién, ulceras por presidon, proceso principal y

marcadores nutricionales.

Analisis descriptivo

El andlisis descriptivo de las variables sociodemogréaficas y de
resultado que definen el perfil de la poblacidén geriatrica institucionalizada se
detalla en las tablas, que se adjuntan.

La proporcion de mujeres residentes en instituciones es tres
veces mayor que la de varones con una prevalencia del 75,7 % (n=231)

frente al 24,3% (n=74) de varones.
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Tabla 6: Distribucion de sujetos por sexo

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélido Mujer 231 75,7 75,7 75,7
Hombre 74 24,3 24,3 100,0
Total 305 100,0 100,0

En lo referente a los problemas de salud de los residentes incluidos en
el estudio se han establecido 11 grupos de morbilidades entre las que
destacan las demencias con un total de 197 (64,6%), en segundo lugar, el
grupo de alteraciones cardiovasculares con 32 sujetos (10,5%), el tercer
grupo mas prevalente son los ICTUS con 15 sujetos (4,9%). Estos tres grupos
englobarian al 80 % (n=244) de los principales problemas de salud que
afectaban a los sujetos del estudio. El 20% (n=61) restante se distribuye en
orden decreciente entre las alteraciones psiquidtricas, que padecen 14
sujetos (4,6%), los problemas neuroldgicos (excluidas las demencias) con 11
sujetos (3,6%), los problemas oncolégicos con 8 individuos (2,6%),
EPOC/asma con 7 sujetos (2,3%), la insuficiencia renal y otros problemas
como (dolor crénico no oncolégico, deterioro macular,...), se presentan en 6
sujetos en cada uno de los dos grupos (2%). En décimo lugar corresponderia
a problemas derivados de alteraciones endocrinas con 5 sujetos (1,6%) y las

alteraciones osteoarticulares serian el ultimo grupo con 4 sujetos (1,3%).

PREVALENCIA, CARACTERISTICAS Y EVOLUCION DE LAS SITUACIONES DE ENFERMEDAD AVANZADA TERMINAL EN MAYORES INSTITUCIONALIZADOS
(Estudio PRECARE-SEAT-MIN)

171



Tabla 7:: Problemas de salud de los residentes.

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Valido Demencia 197 64,6 64,6 64,6
Alt. Cardiovasculares 32 10,5 10,5 75,1
Ictus 15 4,9 4,9 80,0
Alt. psiquiatricas 14 4,6 4,6 84,6
Neuroldgico 11 3,6 3,6 88,2
Oncoldgico 8 2,6 2,6 90,8
EPOC/asma 7 2,3 2,3 93,1
Insuficiencia Renal 6 2,0 2,0 95,1
Otros 6 2,0 2,0 97,0
Alt. Endocrinoldgicas 5 1,6 1,6 98,7
Alt. osteomusculares 4 1,3 1,3 100,0

Total 305 100,0 100,0
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Figura 18: Problemas de salud de los residentes.
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La prevalencia de UPP ha sido del 16,4%, presentandose en 50 sujetos.

Tabla 8: Presencia de Ulcera por presion (UPP)

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Valido No 253 83,0 83,5 83,5
Si 50 16,4 16,5 100,0
Total 303 99,3 100,0
Perdidos Sistema 2 ,7
Total 305 100,0

De los sujetos incluidos en el estudio mediante la pregunta sorpresa
(n=300), fueron catalogados como NECPAL + 227 (74,4%), y 73 sujetos se

catalogaron como NECPAL -, lo que suponen el 23,9 %.

Tabla 9: Clasificacion como NECPAL +

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
Valido Si 227 74,4 75,7 75,7
No 73 23,9 24,3 100,0
Total 300 98,4 100,0
Perdidos Sistema 5 1,6
Total 305 100,0

PREVALENCIA, CARACTERISTICAS Y EVOLUCION DE LAS SITUACIONES DE ENFERMEDAD AVANZADA TERMINAL EN MAYORES INSTITUCIONALIZADOS
(Estudio PRECARE-SEAT-MIN)

174



El deterioro de la deglucién estaba presente en un total de 94 de los

sujetos estudiados, lo que supone un 30,8 %.

Tabla 10: Deterioro de la deglucién

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia| Porcentaje valido acumulado
Valido No 209 68,5 69,0 69,0
Si 94 30,8 31,0 100,0
Total 303 99,3 100,0
Perdidos Sistema 2 ,7
Total 305 100,0

Tabla 11: Estadisticos descriptivos variables cuantitativas continuas.

N Minimo Maximo Media Desviacion estandar
Edad 305 42 114 85,47 8,562
indice de Barthel 300 0 100 16,88 24,273
Test de Pfeiffer 300 0 10 8,15 2,987
Tiempo institucionalizacién 305 5 9,6 4,203 2,0526
Leucocitos 283 300 58000 | 6998,16 3823,576
Albumina 225 1,53 5,00 3,3609 ,51871
N valido (por lista) 221
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La media de edad de los sujetos estudiados se situaba en 85,47 anos
con (DE 8,56).

Figura 19: Histograma de distribucion de frecuencia de edad
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El indice de Barthel representa una elevada dependencia funcional en
esta muestra con una puntuaciéon media de 16,88 (DE 24,27). La mediana se

sitla en 5 puntos.

Figura 20: Histograma de distribucién de indice de Barthel.
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El test de Pfeiffer apunta un elevado deterioro cognitivo en la muestra

con una puntuacidon media de 8,15 (DE 2,98).

Figura 21: Histograma de distribucion de frecuencia de Test de Pfeiffer
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El tiempo medio de institucionalizacién fue de 4,20 anos (DE 2,05).

Figura 22: Histograma de distribucion de frecuencia Tiempo institucionalizacion
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Los leucocitos en sangre estudiados presentaban una media de
6.817,30 (DE 2.319,92).

Figura 23: Histograma de distribucion de frecuencia de Leucocitos en sangre.
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Los valores de albumina en sangre obtuvieron valores medios de 3,36
mg% (DE 0,52).

Figura 24: Histograma de distribucidn de frecuencia de albiUmina en sangre.
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Tabla 12: Pruebas de normalidad.

Kolmogorov-Smirnov?
Estadistico gl Sig.
Edad 124 221 ,000
indice Barthel ,265 221 ,000
Test Pfeiffer ,333 221 ,000
Tiempo institucionalizacién 75 221 ,000
Leucocitos ,189 221 ,000
Albumina ,067 221 ,016

a. Correccion de significacion de Lilliefors

Las pruebas de Kolmogorov-Smirnov mostraron significacion en todos los

casos, con lo que se rechazd la hipotesis nula de normalidad de las variables.
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Analisis bivariante

Del estudio de las variables edad y sexo se desprende que existe una
asociacion significativa entre el sexo y la media de edad siendo en mujeres

de 86,09 afios (DE 8,29), y en hombres de 83,51 (DE 9,13) (p= 0,013).

Se ha estudiado la relacion entre las variables sexo y las variables de

funcionalidad, estado cognitivo y tiempo de institucionalizacion.

Tabla 13: Asociacion Sexo con indice Barthel, Test Pfeiffer, tiempo institucionalizacion.

N Media Desviacion estandar
Sexo Sexo Sexo
Hombre Mujer Hombre Mujer Hombre Mujer
indice Barthel 73 227 18,77 16,28 25,080 24,033
Test Pfeiffer 73 227 7,96 8,21 3,216 2,914
Tiempo
74 231 3,901 4,299 2,166 2,0268
institucionalizacion
U de Mann-Whitney W de Wilcoxon Z Sig. asintotica (bilateral)
7535,000 33413,000 -1,211 ,226
8234,000 10935,000 -,091 ,927
7426,000 10201,000 -1,698 ,090

Desde el punto de vista funcional existe un deterioro grave en ambos
sexos no detectandose diferencias significativas. La media para el indice de
Barthel en mujeres fue de 16,28 puntos (DE 24,03) y en hombres de 18,77

(DE 25,08).

No ha habido asociacién significativa entre sexo y test de Pfeiffer. En

ambos casos se mostraba un alto grado de deterioro cognitivo algo mas
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elevado en mujeres con una media de 8,21 puntos (DE 2,91), versus hombre

con media de 7,96 (DE 3,22).

El tiempo de institucionalizacién en mujeres fue ligeramente superior
al de hombres con 4,30 afos de media (DE 2,03), versus 3,90 (DE 2,17) en
hombres. Sin embargo, no se aprecié una asociacioén significativa entre las

variables sexo y tiempo de institucionalizacion.

No ha habido diferencias significativas entre las cifras de leucocitos en
sangre por sexo que han sido discretamente mayores en el sexo femenino
con una media de 7.047,89 leucocitos (DE 4.270,73), que en hombres donde

la media ha sido de 6.846,86 (DE 1.918,42).

Tampoco se han apreciado diferencias significativas en las medias por
sexo de albumina en sangre con un valor medio de la albumina en sangre en
las mujeres de 3,35 mg% (DE 0,53), y de 3,38 mg% (DE 0,49) en hombres.

Tabla 14: Asociacion sexo con leucocitos y albumina en sangre.

N Media Desviacion estandar
Sexo Sexo Sexo
Hombre Mujer Hombre Mujer Mujer Mujer
LEUCOCITOS 70 213 | 6846,86 | 7047,89 292,625 4270,727
ALBUMINA 50 175 3,3856 3,3538 ,03993 ,52825
U de Mann- Sig. asintética
Whitney W de Wilcoxon Z (bilateral)
LEUCOCITOS 7176,500 29967,500 -,469 ,639
ALBUMINA 4333,500 19733,500 -,102 ,918

a. Variable de agrupacion: Sexo
No se aprecidé una asociacidn significativa entre las variables sexo y

problemas de salud de los residentes.
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Tabla 15: Asociacion sexo y problemas de salud de los residentes

Sexo
Hombre Mujer Total

Problema Ictus Recuento 5 10 15
salud % dentro de Sexo 6,8% 4,3% 4,9%

Residuo corregido 8 -,8
Alt. psiquiatricas Recuento 2 12 14
% dentro de Sexo 2,7% 5,2% 4,6%

Residuo corregido -9 9
Alt. Recuento 10 22 32
Cardiovasculares % dentro de Sexo 13,5% 9,5% 10,5%

Residuo corregido 1,0 -1,0
Alt. osteomusculares Recuento 2 2 4
% dentro de Sexo 2,7% 0,9% 1,3%

Residuo corregido 12 12
EPOC/asma Recuento 4 3 7
% dentro de Sexo 5,4% 1,3% 2,3%

Residuo corregido 2,1 -2,1
Oncoldgico Recuento 3 5 8
% dentro de Sexo 4.1% 2,2% 2,6%

Residuo corregido 9 -9
Neurolégico Recuento 6 5 11
% dentro de Sexo 8,1% 2,2% 3,6%

Residuo corregido 2,4 -2,4
Demencia Recuento 38 159 197
% dentro de Sexo 51,4% 68,8% 64,6%

Residuo corregido 2,7 2,7
Alt. Endocrinolégicas Recuento 2 3 5
% dentro de Sexo 2,7% 1,3% 1,6%

Residuo corregido ,8 -,8
Insuf. Renal Recuento 1 5 6
% dentro de Sexo 1,4% 2,2% 2,0%

Residuo corregido -4 4
Otros Recuento 1 5 6
% dentro de Sexo 1,4% 2,2% 2,0%

Residuo corregido -4 4
Total Recuento 74 231 305
% dentro de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Valor gl Sig. asintdtica (2 caras)
Chi-cuadrado de Pearson 17,7952 10 ,059
Razoén de verosimilitud 16,056 10 ,098
Asociacion lineal por lineal 2,729 1 ,099
N de casos validos 305

a. 13 casillas (59,1%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es ,97.
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Las Ulceras por presién (UPP) aparecen con mas frecuencia en varones
con una prevalencia del 20,3% mientras que las mujeres representan el

15,3%, aunque esta diferencia no fue significativa.

Tabla 16: Distribucion de ulceras por presién (UPP) por sexo

Sexo
Hombre Mujer Total

UPP No Recuento 59 194 253
% dentro de Sexo 79,7% 84,7% 83,5%

Residuo corregido -1,0 1,0
Si Recuento 15 35 50
% dentro de Sexo 20,3% 15,3% 16,5%

Residuo corregido 1,0 -1,0
Total Recuento 74 229 303
% dentro de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%

Pruebas Chi-cuadrado
Significacio
Sig. asintotica | n exacta (2 Significacion
Valor o] (2 caras) caras) exacta (1 cara)

Chi-cuadrado de Pearson 1,0092 1 ,315

Correccion de continuidad® ,680 1 410

Razén de verosimilitud ,973 1 ,324

Prueba exacta de Fisher ,368 , 203
Asociacion lineal por lineal 1,006 1 ,316

N de casos validos 303

a. 0 casillas (,0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es 12,21. b. Sélo se ha calculado para una tabla 2x2
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No se aprecid una asociacion significativa entre las variables NECPAL + y

el sexo. Un 71,2 % de los hombres fueron NECPAL +, porcentaje inferior que en

las mujeres en las que aparecia en un 77,1%.

Tabla 17: Distribucién de NECPAL + por sexo.

Sexo
Hombre Mujer Total
NECPAL_POSITIVO No Recuento 21 52 73
% dentro de Sexo 28,8% 22,9% 24,3%
Residuo corregido 1,0 -1,0
Si Recuento 52 175 227
% dentro de Sexo 71,2% 77,1% 75,7%
Residuo corregido -1,0 1,0
Total Recuento 73 227 300
% dentro de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%
Pruebas de chi-cuadrado
Sig. asintética Significacion Significacion
Valor gl (2 caras) exacta (2 caras) | exacta (1 cara)
Chi-cuadrado de Pearson 1,0302 1 ,310
Correccion de continuidad® , 736 1 ,391
Razoén de verosimilitud 1,004 1 ,316
Prueba exacta de Fisher , 347 ,194
Asociacion lineal por lineal 1,027 1 311
N de casos validos 300

a. 0 casillas (,0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es 17,76. b. Sélo se ha calculado para una tabla

2x2
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Se aprecid una asociacion significativa entre las variables deterioro de
la deglucidn y el sexo. El deterioro de la deglucién lo presentaron un 35,1 %

de los hombres, porcentaje superior que en las mujeres en las que aparecia

en un 29,7%.

Tabla 18:Deterioro de la deglucidén por sexo

Sexo
Hombre Mujer Total
Deteriorode  No Recuento 48 161 209
la deglucién
% dentro de Sexo 64,9% 70,3% 69,0%
Residuo corregido -9 9
Si Recuento 26 68 94
% dentro de Sexo 35,1% 29,7% 31,0%
Residuo corregido 9 -9
Total Recuento 74 229 303
% dentro de Sexo 100,0% 100,0% 100,0%

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor gl (2 caras)
Chi-cuadrado de Pearson 111,2452 61 ,000
Razén de verosimilitud 126,447 61 ,000
Asociacion lineal por lineal 417 1 ,519
N de casos validos 300
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Del estudio de las variables NECPAL + y los problemas de salud de los
residentes se desprenden que fueron NECPAL + los siguientes porcentajes
correspondientes a las diferentes morbilidades estudiadas: un 5,3 % de los
incluidos en el estudio con Ictus dieron NECPAL +, un 4,0 % de los que
presentaban alteraciones psiquiatricas, el caso de las alteraciones

cardiovasculares el porcentaje se presentd en un 4,8 %.

Asi mismo, el NECPAL fue +, en el caso de los procesos oncoldgicos en
un 2,2%, En el caso de los procesos neuroldgicos este porcentaje se redujo
a un 0,9%, y en los pacientes aquejados de alteraciones osteomusculares,
EPOC/asma, alteraciones endocrinas, no se aprecid. Por otro lado, el
porcentaje mas elevado en el que se presentd esta asociacion fue en aquellos
aquejados de problemas de demencias, donde el 81,1% de ellos fueron

NECPAL +.
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Tabla 19: Distribucién de problemas de salud con la

existencia de NECPAL +

NECPAL +
No Si Total
Problema Ictus Recuento 3 12 15
salud % dentro de o o o
NECPAL_POSITIVO 4.1% 5,3% 5.0%
Residuo corregido -4 A4
Alt. psiquiatricas Recuento 5 9 14
% dentro de o o o
NECPAL_POSITIVO 6.8% 4.0% 47%
Residuo corregido 1,0 -1,0
Alt. Recuento 20 11 31
Cardiovasculares % dentro de . o o
NECPAL POSITIVO 21.4% 48%|  10,3%
Residuo corregido 5,5 -5,5
Alt. osteomusculares Recuento 4 0 4
% dentro de o o o
NECPAL_POSITIVO 5.5% 0,0% 1.3%
Residuo corregido 3,6 -3,6
EPOC/asma Recuento 7 0 7
% dentro de o o o
NECPAL_POSITIVO 9.6% 0.0% 2,3%
Residuo corregido 47 -47
Oncoldgico Recuento 3 5 8
% dentro de o o o
NECPAL_POSITIVO 4.1% 2,2% 2,7%
Residuo corregido 9 -9
Neurolégico Recuento 8 2 10
% dentro de o o o
NECPAL_POSITIVO 11,0% 0.9% 3.3%
Residuo corregido 4.2 -4,2
Demencia Recuento 11 184 195
0,
I(IOE%SKE dF?OSITIVO 151% | 811%|  650%
Residuo corregido -10,3 10,3
Alt. Endocrinolégicas Recuento 5 0 5
% dentro de 0 o 0
NECPAL_POSITIVO 6.8% 0.0% 1.7%
Residuo corregido 4,0 -4,0
Insuf. Renal Recuento 3 3 6
% dentro de o o o
NECPAL_POSITIVO 4.1% 1.3% 2,0%
Residuo corregido 1,5 -1,5
Otros Recuento 4 1 5
% dentro de o o o
NECPAL_POSITIVO 5.5% 0.4% 1.7%
Residuo corregido 2,9 -2,9
Total Recuento 73 227 300
0,
,{fEdCeSKE dlfoswwo 100,0% |  100,0%|  100,0%
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Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética
Valor o]l (2 caras)
Chi-cuadrado de Pearson 143,2262 10 ,000
Razo6n de verosimilitud 140,815 10 ,000
Asociacion lineal por lineal 23,308 1 ,000
N de casos validos 300

a. 13 casillas (59,1%) han esperado un recuento menor que 5. El

recuento minimo esperado es ,97.

Del estudio de las variables presencia de ulceras por presiéon y NECPAL
+ se desprende que el 19,4 % de los pacientes que presentaban Ulceras por
presion dieron NECPAL +, existiendo por tanto, una asociacioén significativa

entre la presencia de ulceras por presion y la condicion de NECPAL +

(p=0,030).

probabilidad de positivacion de NECPAL con una OR de 2,685; (IC del 95%,

1,094 - 6,589).

Tabla 20:Asociacion presencia UPP con NECPAL +

La variable padecer ulcera por presion condiciona

NECPAL +
No Si Total

UPP No Recuento 67 183 250
% dentro de NECPAL_POSITIVO 91,8% 80,6% 83,3%

Residuo corregido 2,2 -2,2
Si Recuento 6 44 50
% dentro de NECPAL_POSITIVO 8,2% 19,4% 16,7%

Residuo corregido 2,2 2,2
Total Recuento 73 227 300
% dentro de NECPAL_POSITIVO 100,0% 100,0% 100,0%
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Pruebas de chi-cuadrado

Significacion Significacion
Sig. asintotica exacta (2 exacta (1
Valor gl (2 caras) caras) cara)

Chi-cuadrado de Pearson 4,9572 ,026
Correccion de continuidad? 4,186 ,041
Razdn de verosimilitud 5,613 ,018
Prueba exacta de Fisher ,030 ,016
Asociacion lineal por lineal 4,940 ,026
N de casos validos 300

Del estudio de las variables presencia de deterioro en la deglucién y
NECPAL + se desprende que el 38,8 % de los pacientes que presentaban
deterioro de la deglucidn dieron NECPAL +, existiendo una asociacion
significativa entre la presencia de deterioro de la deglucion y la
condicion de NECPAL + (p<0,001). La variable padecer deterioro de la
deglucién incrementa la probabilidad de tener NECPAL + con una OR de

7,070; (IC del 95%, 2,942 - 16,990).
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Tabla 21:Asociacion presencia deterioro de la deglucion con NECPAL +

NECPAL_POSITIVO
No Si Total
Deteriorodela No Recuento 67 139 206
deglucion
:\/IOECIC?SXESSOSITIVO 91,8% 61,2% 68,7%
Residuo corregido 49 -4,9
Si Recuento 6 88 94
:\/loEdC()eStArE_dPeOSITIVO 8,2% 38,8% 31,3%
Residuo corregido -4.9 49
Total Recuento 73 227 300
% dentro de
NECPAL_POSITIVO 100,0% 100,0% 100,0%
Pruebas de chi-cuadrado
Significaciéon | Significacion
Sig. asintotica exacta (2 exacta (1
Valor gl (2 caras) caras) cara)
Chi-cuadrado de Pearson 23,9562 ,000
Correccion de continuidad® 22,558 ,000
Razén de verosimilitud 28,436 ,000
Prueba exacta de Fisher ,000 ,000
Asociacion lineal por lineal 23,877 ,000
N de casos validos 300

Del analisis de los residentes que dieron NECPAL + con las variables
edad, indice de Barthel, test de Pfeiffer, tiempo institucionalizacion, valor de
leucocitos en sangre y valora de albumina en sangre, se desprende que la

edad media de los residentes con NECPAL + se sitlia en 85,75 afios (DE 8.5),
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el indice de Barthel dio una puntuacién media de 9,9 puntos (DE 17,9), el
test de Pfeiffer dio una puntuacién media de 9,2 (DE 1,8), el tiempo medio
de institucionalizacion fue de 4,2 anos (DE 2,0), el valor medio de leucocitos
en sangre fue de 6.675,31 (DE 2.394,10) y el valor medio de la albimina en

sangre fue de 3,33 (DE 0.5).

Tabla 22: Distribucidon de edad, Barthel, Pfeiffer, tiempo de institucionalizacién,
leucocitos y albimina en funcion de la positividad de NECPAL

N Media Desviacion estandar
NECPAL + NECPAL + NECPAL +
U de Mann- p

No Si No Si No Si Whitney
Edad 73 227 84,51 85,75 9,057 8,461 6914,500] ,013
indice Barthel 71 227 38,38 9,89 28,142 17,951 7535,000 | ,226
Test Pfeiffer 71 227 4,61 9,26 3,253 1,822 8234,000 ] ,927
Tiempo instituc 73 227 4,089 4,257 2,1931 2,0225 7426,000 ] ,090
LEUCOCITOS 67 213 7987,91 6675,31 6527,764 | 2394,106 7176,500 | ,639
ALBUMINA 54 168 3,4252 3,3312 ,51507 ,51761 4333,500| ,918

Del estudio de esas variables obtenemos que Unicamente la edad
muestra diferencias significativas en cuanto a la positividad de NECPAL,

siendo ligeramente mayor en los residentes con NECPAL +.
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Analisis Multivariante

Los modelos de regresion logistica que se construyeron para determinar los
factores de riesgo de la presencia de SEAT, mostraron un ajuste adecuado
(prueba de Hosmer-Lemeshow X?=9.23, p=0.323), con un 86.9% de
clasificacion correcta. En la regresién, el deterioro cognitivo (OR=1,73
p<0.001) y la presencia de deterioro de deglucion (OR=4,22; p=0,008), se

mostraron como predictores de la presencia de SEAT (Tabla 23).

Tabla 23: Modelo de regresidon multivariante para la presencia de SEAT

1C95%
B Sig. OR Inferior | Superior
Pfeiffer 547 ,000 1,729 1,510 1,980
Deterioro de la deglucion 1,441 ,008 4,225 1,457 12,250
Edad ,033 ,151 1,034 ,988 1,081
Constante -6,062 ,004 ,002

Objetivo 3. Analizar la capacidad predictiva del NECPAL sobre la

mortalidad a corto plazo en mayores institucionalizados.

Con respecto al tercer objetivo, la mortalidad global hallada tras la
valoracion de la SEAT fue del 42% (n=128). La duracion media de tiempo
desde la identificacion de SEAT hasta la ocurrencia del fallecimiento fue de
160.60 dias (DE: 132.79). De éstos, el 61.7% (n=79) fallecieron antes de 6

meses y un 36.7% (n=47) antes de tres meses.
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El 80.5% de los sujetos clasificados como NECPAL+ fallecieron en los
meses siguientes, obteniendo asi, una sensibilidad del NECPAL+ para
detectar mortalidad del 80.47% (IC95%: 74.00-87.00; P=0.061) y una
especificidad del 27.91% (IC95%: 21.00 - 35.00), su valor predictivo positivo
(VPP) fue del 45.37% (IC95%: 39.00 - 52.00) y su valor predictivo negativo
(VPN) del 65.75% (IC95%: 55-77), con un cociente de probabilidad positivo

de 1.12.

Cuando se hizo este mismo analisis para los fallecidos antes de 6
meses, los resultados mostraron cémo el 61.7% de los sujetos con NECPAL+
murieron en ese periodo, con una sensibilidad del NECPAL+ para detectar
mortalidad del 74.70% (IC95%: 65.00-84.00; P=0.041) y una especificidad
del 10.20% (IC95%: 2.00 - 19.00), el valor predictivo positivo (VPP) fue de
45.37% (IC95%: 39.00 - 52.00) y el valor predictivo negativo (VPN) del
57.30% (IC95%: 48.00-67.00), con un cociente de probabilidad positivo de
0.83.

Este mismo analisis para los fallecidos antes de 3 meses, mostré que
el 36.7% de los sujetos con NECPAL+ murieron en ese periodo, con una
sensibilidad del NECPAL+ para detectar mortalidad del 68.10% (IC95%:
55.00-81.00; P=0.010) y una especificidad del 12.30% (IC95%: 5.00 -
20.00), un valor predictivo positivo (VPP) de 31.10% (IC95%: 22.00 - 40.00)
y un valor predictivo negativo (VPN) del 40.00% (IC95%: 21.00-59.00), el

cociente de probabilidad positivo fue de 0.77.
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Por ultimo, se construyd un modelo de regresién logistica en el que se
introdujeron variables predictoras de la mortalidad, tales como, la edad, sexo,
tiempo de institucionalizacion, presencia de UPPs, deterioro de la deglucién,
funcionalidad, y el resultado de la valoracién NECPAL. Finalmente, tras
ensayar varios modelos, en los que se fueron descartando algunas de las
anteriores variables por ajuste inadecuado, se obtuvo un modelo final con
escasa capacidad de clasificacién correcta (56.7%) y un buen ajuste
(Hosmer-Lemeshow, chi cuadrado: 12.30; p=0.138; gl:8), pero en el que el
NECPAL+ no mostré asociacion significativa en la prediccién de la mortalidad

(OR=1,63 p=,081).

Tabla 24: Modelo de regresiéon multivariante para la mortalidad

1C95%
B Sig. OR Inferior | Superior
NECPAL_POSITIVO ,493 ,081 1,63 ,94 2,85
Edad ,001 ,955 1,00 97 1,03
Sexo (Varon) ,391 ,155 1,48 ,86 2,53
Constante -,835 ,490 43
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DISCUSION
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DISCUSION

Este estudio pretendia analizar con exactitud qué pacientes
institucionalizados tienen necesidad de cuidados paliativos y cual es su nivel
de complejidad en términos de comorbilidad, funcionalidad, deterioro
cognitivo, deterioro de la deglucion y otras circunstancias como la presencia
de ulceras por presion. El proposito global se centra en conocer cuadl es la
frecuencia de la Situacion de Enfermedad Avanzada Termina (SEAT) en
mayores institucionalizados y sus caracteristicas, asi como la de llevar a cabo
un seguimiento longitudinal, que permita conocer la capacidad predictiva del
NECPAL sobre la mortalidad a corto plazo en mayores institucionalizados. En
la actualidad, no se conocen con exactitud las condiciones senaladas, sélo
hemos encontrado un estudio realizado en Catalufia en poblacién general,
que incluyd una submuestra de pacientes institucionalizados de 4 residencias
de mayores que fueron incluidos en la muestra total (Gomez-Batiste et al.,

2016).

En nuestro estudio la proporcion de mujeres institucionalizadas
incluidas en el estudio es tres veces mayor que la de varones con una
prevalencia del 75,7 %. El estudio presentado por (Gomez-Batiste et al.,
2014) (Amblas-Novellas et al., 2016), muestra datos algo inferiores y las
mujeres suponian un 61,4 % del total, si bien, su base poblacional incluia
pacientes de entorno domiciliario, hospital y 4 residencias de mayores, estas
ultimas con una muestra de 50 sujetos. El mismo razonamiento, entendemos

que justifica que la media de edad de nuestros sujetos se sitle en 85,5 afios,
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ligeramente superior a los 81,4 afios del estudio de Gémez-Batiste et al.,

(2014) Amblas-Novellas et al., (2016).

En nuestro estudio, el 80% de los problemas de salud de los residentes
estudiados se englobaban en tres procesos, siendo la demencia con 64,6%,
el mayor de los problemas de salud que aquejaban a los sujetos, seguidos de
alteraciones cardiovasculares con 10,5% vy los ictus con 4,9%. El estudio de
Gomez-Batiste et al. (2014), presentd como los problemas principales, la
fragilidad avanzada con 31,3%, la demencia con 23,4% y el cancer con
12,9%. En el estudio de co-morbilidad (identificado por el indice de Charlson
> 2) Goémez-Batiste et al., (2014), encuentra que estaba presente en el
66,4% de los sujetos identificados como NECPAL +. Nosotros no hemos
utilizado herramientas para la deteccion de fragilidad y no podemos
compararnos. Los bajos grados de funcionalidad y alto deterioro cognitivo de
nuestra poblacion hacen que sea complicado aplicar pruebas de
determinacion de la fuerza y el equilibrio que permitan clasificar los fragiles
lo que ya es un indicador de es mas la dependencia que la fragilidad lo que
caracteriza nuestra poblacion respecto al estudio de Gomez-Bastiste et al.

(2014).

En el estudio realizado por Tripodoro et al. (2016), los problemas mas
prevalentes entre los NECPAL + fueron las insuficiencias organicas con
32.3%, la fragilidad avanzada con 31.4% vy la demencia con 23.4%

(Tripodoro VA, Rynkiewicz, MC, & Llanos V, 2016).
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En nuestro estudio, los sujetos con respuesta “"NO” a la pregunta
sorpresa, y que finalmente fueron catalogados como NECPAL + suponen el
74,4% de los casos, mientras en el estudio de Gomez-Batiste et al. (2014),
este porcentaje fue del 93,34%. Mas similares a nuestros hallazgos son los
encontrados por el estudio de Tripodoro et al. (2016), realizado sobre
poblacion mayor de 18 afios ingresada en hospitales de la ciudad de Buenos
Aires, quienes encontraron que este porcentaje de personas catalogadas
como NECPAL + y respuesta NEGATIVA a la pregunta sorpresa se situa en
porcentajes entre el 61%-75 % a nivel total, no apareciendo diferencias
significativas entre los dos grupos etarios que se analizaron (menores y
mayores de 65 afios) (Tripodoro et al., 2016). Tanto en los estudios
realizados por Tripodoro et al. (2016), en Buenos Aires, como por Gomez-
Batiste et al. (2014), en Barcelona, la impresién de los profesionales, ante la
pregunta sorpresa + “no me sorprenderia” es altamente predictiva de la
condicién de NECPAL +, si bien, en nuestro estudio el porcentaje es inferior,
siendo nuestro estudio el Unico publicado sobre sujetos exclusivamente

residentes en instituciones geriatricas.

En ambos estudios, tanto Tripodoro et al. (2016), como Gémez-Batiste
et al. (2014), cuestionan que esta alta concordancia entre la pregunta
sorpresa + “no me sorprenderia” y la presencia de al menos un indicador
adicional de la seccién 3 del NECPAL CCOMS-ICO®© (indicadores clinicos)
sugiere, que estos parametros podrian ser usados inconscientemente por los
médicos para responder a la pregunta sorpresa. Sin embargo, en nuestro
estudio las enfermeras que respondieron a la pregunta sorpresa eran

diferentes a las que hicieron el NECPAL y no podian estar pensando en otros
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indicadores clinicos de la herramienta NECPAL lo que justifica que nuestros

porcentajes sean inferiores a los de los estudios referidos.

En este mismo sentido Amblas-Novellas et al. (2016), afirman que el
NECPAL CCOMS-ICO © y la Pregunta sorpresa + (“no me sorprenderia”), se
pueden utilizar, con un grado razonable de exactitud, para visibilizar
individuos necesitados de cuidados paliativos de forma temprana, con el fin
de mejorar el sufrimiento relacionado con enfermedades crénicas avanzadas
al final de la vida (Amblas-Novellas et al., 2016). Presentan alta sensibilidad
lo cual es extremadamente conveniente para el cribado poblacional pero
también presentan baja especificidad a los 3, 6, 12 y 24 meses. En
consecuencia, ambas herramientas, NECPAL CCOMS-ICO © vy la Pregunta
sorpresa + pueden emplearse igualmente para la deteccion de los individuos

necesitados de cuidados paliativos tempranos.

Recientemente ha sido publicada NECPAL ICO-CCOMS®© en su versién
3.0, donde se presenta un instrumento globalmente establecido, con alta
sensibilidad 91.3 (IC: 87.2-94.2), alto valor predictivo negativo 91.0 (IC:
86.9-94.0), con baja especificidad 32.9 (IC: 29,6-36,3), bajo valor predictivo
positivo 33.5 (IC: 30-2-36,9), y se sigue investigando combinaciones de
parametros que mejoren su precision (Gémez-Batiste et al., 2016). Un
numero relativamente pequefio de indicadores de la herramienta NECPAL
CCOMS-ICO ©, facilmente obtenidas de los registros disponibles o a través
de profesionales de la salud, han demostrado estar asociado con la mortalidad

a los 24 meses y podrian ser utilizados para desarrollar modelos predictivos
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simples para la identificacién de individuos con alto riesgo de morir (Amblas-

Novellas et al., 2016).

Nuestros resultados coinciden con Amblas-Novellas et al. (2016), en el
sentido de reforzar que el uso de la herramienta NECPAL CCOMS-ICO ©,
como herramienta de cribado unida a la pregunta sorpresa, son dos
instrumentos de bajo coste, faciles de administrar, no producen dano y
ayudan a la seleccion de aquellos sujetos que pueden beneficiarse de

cuidados paliativos tempranos (Amblas-Novellas et al., 2016).

En el estudio de Gomez-Batiste et al. (2014), encuentran que hubo una
falta de concordancia entre los médicos y las enfermeras respecto a la
identificacion de sujetos susceptibles de necesitar cuidados paliativos. El
porcentaje de acuerdo fue del 76,9% de los casos entre médicos y enfermeras
lo que supone un moderado grado de concordancia (kappa=0,4776; p
<0,001), con independencia de quien realizara la valoraciéon, mostrandose
diferencias en las estimaciones sobre la mortalidad (Gémez-Batiste et al.,
2016). En nuestro caso la valoracion ha sido realizada por enfermeras con
amplia experiencia clinica en el entorno de residencias de mayores, pero, no

ha podido ser contrastado contra el juicio de médicos.

En cuanto a los problemas funcionalidad, cognitivos y necesidades
humanas, hemos encontrado que el deterioro de la deglucion estuvo presente
en el 30,8% de los sujetos, presentaron UPPs el 16,4% vy el indice de Barthel
se situd en una puntuacién media de 16,88, lo que indica una dependencia

severa. El Test de Pfeiffer, presentd una puntuacién media de 8,15 lo que
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describe a nuestros sujetos como sujetos con deterioro cognitivo severo. En
este sentido, Gdmez-Batiste et al. (2010) (2014) presenta como principales
problemas el deterioro funcional, el deterioro del estado nutricional, el
sindrome de confusién y la dependencia severa, sin embargo no podemos
comparar nuestros resultados ya que no precisa la prevalencia de estos, ni
su presencia, dependiendo del entorno en el que se encuentra el sujeto, se
trate de domicilio, hospital o residencia geriatrica, siendo su presencia mayor
en mujeres al igual que ocurre en nuestro estudio y en estudios previos de
este mismo autor (Gémez-Batiste, Pascual, Espinosa, & Caja, 2010) (Gémez-

Batiste et al., 2014) .

Asi mismo destacamos que hemos encontrado que existe asociacion
significativa en aquellos sujetos que presentaban problemas de demencia,
deterioro de la deglucién y presencia de UPPs y NECPAL +. En este sentido
Amblas-Novellas et al. (2016), también encuentran asociacién
estadisticamente significativa en cuanto a las variables como criterios de
gravedad cognitivas, Ulceras de decubito, disfagia, edad y género y el NECPAI
+ (Amblas-Novellas et al., 2016). Gdmez-Batiste et al. (2014), identifican la
fragilidad avanzada, como condicidn, y la combinacién de indicadores clinicos
generales de severidad y progresion como las causas mas frecuentes de

identificacion NECPAL +.
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En nuestro estudio encontramos una baja prevalencia de pacientes con
cancer avanzado, esto podria ser debido a que estos pacientes se encuentran
en otros entornos asistenciales de nuestro sistema sanitario o bien en sus
domicilios en la fase final de su proceso. Se necesitarian mas estudios para

corroborar estos datos.

Hemos de destacar que las diferencias encontradas con otros autores
en nuestro estudio pueden deberse a que, por primera vez, se lleva a cabo
un estudio de este tipo para medir de manera directa la prevalencia de
pacientes con enfermedades crdénicas avanzadas con necesidad de cuidados
paliativos en una poblacion exclusivamente residente en instituciones y

utilizando la herramienta NECPAL CCOMS-ICO ©.

En lo concerniente a la fase longitudinal del estudio y en relacién a la
capacidad predictiva del NECPAL sobre la mortalidad a corto plazo en mayores
institucionalizados encontramos que el 80.5% de los sujetos clasificados
como NECPAL+ fallecieron en los meses siguientes, obteniendo asi, una
sensibilidad del NECPAL+ para detectar mortalidad del 80.47% (IC95%:
74.00-87.00; P=0.061) y una especificidad del 27.91% (IC95%: 21.00 -
35.00), un valor predictivo positivo (VPP) de 45.37% (IC95%: 39.00 - 52.00)
y un valor predictivo negativo (VPN) del 65.75% (IC95%: 55-77), con un

cociente de probabilidad positivo de 1.12.
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El estudio realizado por GOmez-Batiste et al. (2016) sobre el
seguimiento a una cohorte a los 12 y 24 meses, encontraron tasas de
mortalidad de 27% y 38,5%, respectivamente (Gémez-Batiste et al., 2016),
si bien encuentran diferencias significativas entre las tasas de mortalidad de
los que fueron catalogados como NECPAL + y los que fueron NECPAL - . Asi
mismo, GOmez-Batiste et al. (2016), en el mismo estudio encuentran que a
los 12 meses, la herramienta NECPAL presenta una sensibilidad muy alta
91,3% (IC: 87,2-94,2), un VPN 91,0% (IC: 86,9-94,0), con una baja
especificidad 32,9 % (IC: 29,6-36,3), explicado por el alto nUmero de falsos
positivos, y baja VPP 33,5 % (IC: 30,2-36,9), explicado por el bajo nimero
de verdaderos positivos (baja tasa de mortalidad) y el alto nUmero de falsos

positivos(Gomez-Batiste et al., 2016).

En el analisis multivariante realizado concluimos que ser clasificado
como NECPAL+ no mostrd asociacidén significativa en la prediccidon de la
mortalidad y se obtuvo un dato final con escasa capacidad de clasificacidon
correcta 56.7%, resultado muy similar a lo encontrado por Gémez-Batiste et

al. (2016), que la situa en el 55,2% (Gdmez-Batiste et al., 2016).

Nuestros resultados apoyan la necesidad de establecer de forma
sistematizada en la practica clinica, el uso de instrumentos de cribado de las
situaciones de SEAT. Para que sean Uutiles en condiciones de practica clinica
deben ser de facil manejo, ayudarnos a la identificacién de pacientes con un
pronodstico de vida limitado y orientarnos a un enfoque paliativo. No obstante,
se necesita mas investigacion para aumentar la utilidad pronostica de la

herramienta NECPAL-CCOMS-ICO y este perfeccionamiento requerira de
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anadir a la misma, nuevos parametros que la mejoren y a los que nuestra
investigacion puede contribuir. Dada la posicidn estratégica de la Unidad de
Residencias del DS Malaga-Valle del Guadalhorce y de la poblaciéon que asiste
seria interesante continuar perfeccionando instrumentos prondsticos y de

orientacion al enfoque paliativo.
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LIMITACIONES DEL ESTUDIO.

En los estudios transversales cabe la posibilidad que el conocimiento
del diagndstico o problema modifique la situacién de exposicién, la aplicacién
de los tratamientos o de las instancias de cuidados, sin embargo es
improbable que esto ocurra dado que el muestreo se realizé a partir de los
registros clinicos en la practica habitual en los que ya estaba estandarizada
la pregunta sorpresa como parte de la valoracion integral de todos los

institucionalizados.

Es posible que no sea viable analizar toda la confusion residual, aspecto
siempre incierto en cualquier disefio observacional, pero, se han llevado a
cabo andlisis ajustados por posibles variables confusoras a lo largo de la fase

transversal y longitudinal para minimizar este efecto.

No se pudo evaluar como en otros estudios llevados a cabo en nuestro
medio, la concordancia del juicio NECPAL entre médicos y enfermeras, si bien,

esto no era un objetivo del estudio.
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CONCLUSIONES
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CONCLUSIONES

1. En nuestro estudio, el perfil de residente con necesidad de cuidados
paliativos se corresponderia con una mujer mayor de 85 afos, con
deterioro cognitivo y/o dependencia severa, deterioro de la deglucion y

presencia UPPs, y que habria estado institucionalizada algo mas de 4 afios.

2. Existe una asociacidon significativa entre los problemas de salud del
residente y la condiciéon de NECPAL + siendo el porcentaje mas elevado

en el que se presentd esta asociacion para las demencias.

3. Padecer ulcera por presién, deterioro cognitivo y deterioro de la deglucion

condiciona la probabilidad de NECPAL +.

4. Tanto la pregunta sorpresa como el NECPAL se pueden utilizar, con un
grado razonable de precision, y de manera féacil y sencilla, para la
deteccion temprana de la necesidad de cuidados paliativos en los

institucionalizados en residencias geriatricas.

5. Tanto la pregunta sorpresa, como la herramienta NECPAL, podrian
utilizarse como elementos activadores del abordaje paliativo en
institucionalizados en situacion de enfermedad avanzada terminal.

6. EIl NECPAL+ no mostré asociacién significativa en la prediccion de la
mortalidad.

7. La precisién pronostica de NECPAL es baja, por lo que para ese fin debe
aplicarse con precauciéon. Se necesita mas investigacién para, en
combinacidn con otros parametros, mejorar la capacidad pronostica de la
herramienta NECPAL, aumentar su especificidad y reducir los falsos

positivos.
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ninguna de las enfermedades antes citadas, estd en
siuaciin de fragilidad particularmente avanzada

9. Fackente que, a pesar de no ser gendtrico nl sufrir
nnguna de las enfermedades antes ctadas, padece
alguna otra enfermedad crdnica,
particularmente grave y avanzada

10.Pacienta, que sin estar incuido en  hos  grupos
anteriores, dtmamente ha pracsado ser ingresade o
atendide domiciliarinmente con mas intensidad

\_ de la esperable .

I6gico espacialmente afectado por la

Instrumento NECPAL CCOMS-ICO®
(Necesidades Paliativas)

iPara qué NO sirve

& instrumento NECPAL CCOMS-ICO%?

» Para determinar el prondstica ni ks superdivencia

* Para contraindicar, necesaramente, la adopcidn de
medidas de contradl de la enfermedad ni el
fratamiento de procesos inbercurrentes

* Para definir el citerio de intervencidn de equipos
especificos de cuidados paliativos, intevencidn que,
en  todo  caso, wendrd  determinada  por  la
cample jidad del casa y de la intervencidn propuesta

* Para recharar meddas terapduticas curativas
proporcionadas que puadan mejorar la calidad de
wida

L LA PREGUNTA SORPRESA - urapmegunta intuliva gue
integra oumorbilidad, mpectios wociales y ores fackns

ile sorprenderia que este paciente muriese en los
préximos 12 meses? :
Moo sio

£Qué se considera una

identificacidn positiva?

Cualquisr pacienta con;

* Pregunta Sorpresa (pregunta 1) con respuests
NEGATIVA, v

* Al manc otra pregunta (2, 3 4 4) con respuesta
POSITIVA, de acuerda com  los  criterios
astablacidos

£Qué son los & Pasos
para una Atencidgn Paliativa?

Son las recomendaciones bdsicas para la atencidn
paliativa de los enfermas [dentificadas, que se resumen
&

« ldentificar Necesidades Multidimensionales

* Practicar un Modelo de Atencldn impecable

* Elaborar un Plan Terapdutica Multidimensional y
Sistematica (Cuadra de Cuidados)

+ Identificar valores y preferencias del enfermo: Etica
Clinica y Planficacidn de Decsiones Anticipadas
{#dwvance Care Planning)

* Involucrar a la familia y al cuidador principal

« Hedizs gestian de caso, seguimbento, stencones
continuada ¥ urgente, coordinacidn ¥ acciones
integradas de seric o

2. ELECCION / DEMANDA O MECESIDAD - egicee si
alguna d 148 siguienies dos prigun @s o8 afirmativa

Ebeccitn § demanda: da paciants oon enfermeadad aareads o
aldador prncpal han sdicitade, apicka o mpicamene, a
redlgacion de tratamientos palaives [ de confrt de forma
exchigva, proponen Bmitaciin del esfierm lerapdution o recha m@n
fratamientos espedfices o con fnalided curativa? Sic e o

Necesidad: comidera que ede pacante mqulae achmlments
ks paliafvas o trafamienims pallatives? Siom o

3. INDICADORES CLINICOS GEMERALES DE
SEVERIDAD ¥ PROGRESSION - cxplore lapmsencia de
cualpuiera b o sig cteriog de severidad v fragilidad
 re———
iltimos 6 meses;
® Sevedcal:  adbdmina séica < 15 gidl, e reldoada oo
HeSOTERS T aguda
® Progeosion: pdadida de peso e 10
® [mpresie divics e deferioo cofrdond o ponderd osEncs, inera |
B, DGR, R 0 A OO OO IO e
Siom o
les, cudiuiera de ks sguenis, en s

bes, cudduiem de bs sguenis, en las)

1.!. ..||
itinos 6 rneses:
* Seveddal: deendenda fundonad grive establerica (Bathel < 15, BOOG >
2 & Eamofsky < 3% )
& Progregicn: pdalida op 7 o mas BB D (adiviams Basios 0 B vda diada)
4 pear de phervert io Erapdulics aleosals
* Imgestn cinm de defedoo fundonad sostenidn,  nfenso | severo,
progresive, revers bie y o mladonato con prnoes [nterosrmenie
Sio e o
Oiros marcadores de severddad y fragilidad extrema. & menes
2 e s guiertes, en los dltimos & meses:
& oo por docibin pesismaes (mmdo 10 - 14
® |nfer coees oo reperps o Sstimos de ppeicde (> 1)
& Sipdrome confusord aguic
* Disfxgia Ersstate

* Caidhs (> 2 SiomMen

Presencia de distress emodona con shiomas pobgioes
sostenidos, NEnsos seweros, progesieas ¥ no reladonados con
proceso nfEcurmenis g o SiowNeo

Factoms aficonales de uss de recuses, oulaues de

Sl |

& ]G e ingreos (r0 progranadis | e cenlms haspitalrios o
Enuaﬁzﬂzumnﬂ..ﬁﬁ“ﬂ&ﬂ?ﬂ en o plliro afe

#® Meosicad de cudadis complieios [ inMemos oofineados, bien smom ma
Ingtifecidn o en domidlio Siocmw o

LComarbilidad: = 2 patologins concomitan fes Sio me o/
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Anexo 2: NECPAL CCOMS-ICO © Version 3.0 en espafiol (anverso)
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Anexo 3: NECPAL CCOMS-ICO © Versiéon 3.0 en espafiol (reverso)

INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-ICO® VERSION 3.0 2016 ESP

"Demanda” o "Mecesidod”

lkmﬂnpu[hhmchmfnnhn miembros del equipa?

e f s

i ill | Tier ‘I’W!HW Si'nu

Dependencia severa

Sinamas persistentes nubnmumm + Checklst sintarmas (ESAS) Sifna
Muttl- morbilidod + 1 endermedades crénizas [de lista de +Test Charlsson
indicadares especificas)
Indicadores especfficos Cﬁmmf&rhﬁhvhﬂ + Para ser desaroliodos coma Anexcs Silna
AV, Dermencia, Neurodegenertivas,
m\.muﬂ:mu:luhmmdm

COMO MEJORAR LA ATENCION DE LAS PERSONAS IDENTIFICADAS

Accions Recomanacions

1. Evaluacion muftidimenslonal, situaclonal, @ Inicle

de arenclén Invegral, multldimensional, centrada umuurdnm:nhmnndu. 3
anhpamm huupmumdemummgmlnprcd:le
Evaluar necesidodes de los cuidodoms
2. Explorar valores, preferenclas y preocupaclones de | Inicor groduclments Planificocion de Decisiones anticipadas y Decisiones com-
paclermes | familias partidas

3. Revisar estade de loenfermedod/ condiclon

Rmmr F.mcﬁu. andmm. Objetivos, Fnﬂ:lesfpnm‘bh complicociones, Reco-

1| prevencidny
Tener an u:rm:m;ﬁ:mpm estaiticos (ﬂnchﬂ sina també dindmicos
[mvohuitn o progresin en = tismpa)

4, Revisar tratamiento

Actudlizar objetives, Adecuocitn terapéuticn, refinar medicocién s es necesario,
Cm:iudmmup&rﬁmmznicim

5. Identificor y atender al culdador principal

it idod de cuidar, :guﬂ:.rﬂgu&
:i.dumphu:io]. Edurocian imﬁmﬂ:m'rnum

&. Involucrar ol equipo  (dentificar respansable

En: Benluncién, Plan teropéutic, Definician de roles en sequimisntn, ot=nddn
continuada y wrgent=

relevante con Todos los serviclos Involucrados

7. Definir, compartir & Iniclar un Plan Terapéutico Respetondo preferencias delos pacientes, Abordando todas los dimensiones,
Imegral Muttidimensional Uhilizanda &l cuadre de cuidadas, Imvohicronda ol equipay equipas

8. Awmncién Imegroda: Organtar awencldn con todos | Inicor Gesticn de coso y atencidn preventiv, proceso de Decisiones compartidos,
los serviclos Involucrados, conespecal énfaslsen | Rutos osstencidles ntre los recursos, Prever y organizar ks tronsiciones, Concili-
definir el rol delos serviclos especificos de culdades | aciény consenzo entre servizias, Involucrar podientes en propuestas
paliotives y los de emergencins

9. Reglstror y compartlr la Informacian clinkea En I informacian ofrecidn, historia dinico compartide, o sesiones

10. Evaluar, revisar y menitorizar resuluados

Revisidn y octualizocion frecuentes, oudit post-gtencian, generacion evidencia

- Dermanda: ;Ha hobida alguna sxpresién implicita o sxplicita d= limitocidn de esfusro
Im:lp!\ltn odemandn

P5: +"No me sorprenderio que..”
- “Me sorprenderia que.."

MECPAL: - (nagotiva) o + (posttivo &1 hoy parmetros
odicionales) /15, 24, 3, . 34

Codificaciény Registra:

Tleren lo utilidod de explicitor en o documentackan clinico
occeslble lo condicion de "Faclente cranico avanzado”

- Cedificacion: se recomienda utilizor una codificacion
especifica como "Paoclente cronico complejo avonzodo”
diferente de lo convenclonal CIES, Va6.7 (Faclents terminal)
o CIEIDZS13 [Paclents en servicio de culdadas paliativos

- Reglstro

Historia clinico: Despugs de Ih Pragunto Sorprasa, es
recomendable explorar los diferentes porametros, ofadiendao
M de + en funcian delos gue encontremos positives

Historia clinica compartida: slempre ocompafior la
codificacian y registre de informocdan clinico odicional
relevonte que describa situocion y propuestas ante
escenarios previsiblesy otros serviclos (En Catalunya, PIC)

- P5+= "no me sorprenderia que..."
- NECPAL + : pardmetros osoclados (de 1+ hasto 13+)

PROCEDIMIENTO PARA LA
IDENTIFICACION CON EL INSTRUMENTO
NECPAL-CCOMS-ICO@VERSION3.0 2016

Procedimiento (primeros pasos) para lo identificacian de per-
s0Nas en servicies: para producir unu “lista tt Personas con
cranicos complejs pecial afec-

tadas en las que aplicar el MECPAL":
1. Generar fstodo de pocientes cronicos complejos desde Informa-
clén dinica o de gestian (edad, diagnasticos, saveridad, usa re
cursos conseme farmacos, erc) y conodmiento de los poclentes.

2. Pocienmes-diana: “Cranicos Especialmente Afectodos": personas
con enfermedad o condiclon cranicos ovanzodos con ofecto-
cln severa/intensa, progresian y afta demanda (mulkl-morbill-
dod, multHingreso, frecuentacion, severidad, polifarmacia, etc).

3. Iniciar NECPAL: PS + parametros

Recomendaciones generales:

= Unthzar fundomantalmente criverlos y poramerres dinlcos (no se
precison axploraclones complementarias: odiconales)bosados
en |o experiencia y conocimiento del paclente, complementadas
con el use da instrumantos validados

= Profesionales: madica y/o enfermerns que conazcan blen pocien-
ey avolucion. Aconsejohle ohordaje Interdisciplinar {medico y
enfarmera, particlpacion dz owcs profesionales coma pelicdlogas
o Trabajndaras socioles)

= Ublcocian: oualguler servico del ststema de salfud y social (o
oconse|able en serviclo de urgencias o en oquallos que no conoz-
can ol poclente, o Ingresos < 3 dias de evolucian)
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Anexo 4: Autorizacién del Comité de Etica e Investigacion

Comizé die Etica de fn Investigacidn Pravinelol de Mdalaga

i iy rwd b il dle Sulial
”:- UUARIER LY IFE Bl LR

s, T, ilona Lusgue Fersdander, Socnmma del CE1 PFrovmoml de ptilaga
LERTICHA

o en b sesida e CED i feehia: 2500070014 ha vl aido fa progoesa de IV Jost Migsl Mok Asencin, mearido al
Pivypecty ke Investigneide: “Enfermicdad erénics seanzile sl oo mapores indiucionalizados: prevakencls, o de senicim
agmidioes, monnbilsdl ¥ enfogue palistiva®

Pt Uosein! b ooiid idera dtica v inelodaddgicamene comazin.
Limi ditos ik boes prceeni diberan estar debidaresie disocizdos.

La cumposgicicn dil CED oo enie sesitm o= 15 sl paees:

Ura. Mana Canachs Care (LG Qinscologls) Dia. & Canven Vela Méarquez ([Fannecistica Disriio)
. Migued A Crarcia Chnedodane (UG Med, Inderme)

Dira, 8° Anpeles Geriralis Diex (Médoo Famniliz)

D Anboess . Gl Giemin (UG Figisia Hospialar)
Bl Fowd L. Ggtries Chmach (LG Ascsiean v Reaninmeiin)
Dr Joedd Levew Fenpindor { Médico Famalng

D Asdneaneu Linams Adarodn (L4GC Fammacin Bopilalisin
D, Arcanio Liopar Télles [Médas di Funilis)

Drm. Cifiorin Lugue Femdmbez (livestigesidiy

Lrrn. Credchalins layonga Mayooga (Laboraoring

s, Ean Mingol Casiefieos (LG Hermalogis)

[x Arsonio B Bitez Monesepo (Subdincciin Enfemarnal
[x  Kamda Poras Sireles (REHH-Abogndo)

Lrra. Laodiier Hiske S (LG Saled Monind)

LHia. Wirgaio Salinas Pdree (LMOC Meurocecokss- Fefenmena}
D, 0% Joosd Tornes Jafm (UGC Allorgia)

Do Paales Vahlivielso Falices (UG Med Dl

0 Josd Villkeio Trizno {Bibloeeca)

Liv qui fimio e Mlidigga, 0 274014

= utal g |
P O By s

Filo.: Cve. GlorarLugus Famandez
Sezraladia del CEI
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Anexo 5: Historia clinica unidad de residencia UGC DS Malaga-Valle del Guadalhorce (1/4).

A

Servicin Anidala de Sl

son i s COMSLIERIA D SALUD ¥ BIENESTAR SOCIAL

Unidad de Residendas Dt 52 Malaga/Guadalhorce
centro de Salud “El Limonar"

CL REFUBLICA ARGENTINA, s/n Malaga 29016
Teléfono: 951308383

REEVALUACION ANUAL DE PACIENTES INSTITUCIONALIZADOS

RESIDENCIA: FECHA:
PACIENTE:
ESCALA ACTIVIDADES BASICAS DE LA VIDA DIARIA -INDICE DE BARTHEL
COMER MICCION
Totalmente mdependiente. Capaz de comer solo ¥ enun Confinente: mingin episodio de incontmencia. Capaz
10 | ttempo razonable (la comida puede ser cocmada v 10 | de usar enalquier dispesitive. En paciente sondade
servida per otra persona incloye poder cambiar sonda solo
- | Mecesita ayuda para cortar la camme, el pan, extender la ¢ | Oecasional: un episodio de nconfinentia en 24 horas,
. mantequilla, st ~ | neecesita aynda para cuidar la sonda
o |o jiente Necasita ser alimentado por otra persona 0 I.ucnn_h.nem‘e: incluye pacientes con sonda incapaces de
F manejarse
BANARSE USDO DEL RETRETE
- | Independiente. Entra ¥ sale solo del bafio. Es capaz de 10 Independiente para ir al retrete, ¥ para quitarse ¥
? | lavarse entere ponerse la ropa
\ h C e - 5 | Mecesita ayuda parz ir al retrete, pero se limma solo
0 | Dependiente. Necesita algun tipo de ayuda o Supervision 0 | Dependiente
VESTIRSE TRASLADARSE
10 Independiente. Capaz de ponerse v quitarse la ropa, 15 Independiente para ir del s1llén a la cama. 51 usa silla
abotonarse, atarse los zapatos..... de ruedas lo hace de manera independiente
- | Mecesita ayuda. Realiza sin ayuda mas de la mitad de 10 | Procics mini o o
5 | astas tareas en um & po razonable recisa minima ayvuda o supervision
0 [ Dependiente. Necesita ayuda para las tareas 5 | Precisa gram avuda, capaz de mantenerse sentado
0 Dependisnte. Mecesita gria o alzamiento por 2
personas. Incapazr de permanecer sentade
ASEO PERSONAL DEAMBULAR
I.nc:epe_l:d.lmbe. Sze lava la cara, llas MAToS :_:'1_1:-5 dientes. . | Independiente. 2 solo 50 metros (con cualquier
10 | Se afeita v maneja el enchufe 51 usa magmmnilla, se 15 .
- ayuda, salve andador
maquilla
. _ N ~ s Macesita ayuda fisica o supervisién para caminar 50
0 | Dependiente. Necesita alzun tipe de ayuda o supervision 10 mefros o nes andader
z | Independiente en silla de medas sin ayuda. La propulsa
" | al menos 50 metros
0 | Dependiente
DEPOSICIONES (; previa) ESCALONES
10 | Continente 10 | Independiente para subwr y bajar escaleras
Accidente ocasional, algin episodio de inconfinencia
5 | aunque menos de l/'semana, o necesita avuda para 5 | Neceaita ayvuda fisica o supervision
admumstrarse supesitonos o lavahvas/enemas
0 | Incontimente, mas de | episodio24 horas 0 | Dependiente. Incapaz de salvar escalones

i 3ik: BEPENTHENTE TOTAL
215k DEFENDIENTE SEVERD

&1k DEFENDIENTE MODERADG
21-59: DEFENDIENTE LEVE

138 INDEFENDIENTE

Rezultado total:

PRESION ARTERIAL

FC:
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Anexo 6: Historia clinica unidad de residencia UGC DS Malaga-Valle del Guadalhorce (2/4).

LTSN Sorvicn Andals o Saked

ul‘m CONSEAERIA DE SALUD ¥ DIENESTAR §00AL

Unidad de Res

idencias D2 52 Malaga/Guadalhorce

centro de Salud “El Limomnar”

CL REPUBLI

CA ARGENTINA, s/n Malaga 29016
Teléfono: 951308383

PFEIFFER.: ;Sabe leer v ascribir? NOO 10 CD5s 4 SI NO
gtz-f]zinn 2 iS1ente que su vida esta vacia’l
Effm.c(iﬁeeﬂi;} :Se siente con frecuencia abumdo?
Chue edad tiene :Se enenentra de buen humor la mayer
Cnando ha nacido parte del hempo?
Nombre del Ray Con frecusncia se siente desamparada’o
MNombre del antenior al Rey desprotegida/o’
Prnmer apelhdo de la madre Pesitive si (+ =1)
Eestar de 3 en 3 desde 20
Total fallas
Valoracion delor en pacientes CON DEMENCIA  (PAINAD)
Respiracion. Vocalizacion Expresion facial Lenguaje corporal Conzolabilidad
Meormal Hinguna Sconnente o inexpresive Relajade Mo pecesita
(Oecasionalmente Gemidos v quejidos . . Tensa. Ca:u:u.nla de Se le distras o
dificultosa. Periodos | ocasionales. Habla bajo Tn_-.te; AfEmonzace. forma angusfiada. No trangquibiza hablindols o
L . Cetio fruncido para quete con las o
cortos hiperventila con desaprobacion manos tacandole
D-iﬁcul.tn.sa y ruidosa. T_.lar_:nadas agir.a.dzs Muecas de disgusto o %E:ﬂﬁ;ﬁﬁ:ﬁs. Es meolsible
Pertodos largos repefidas. Gemides v desaprobacién Asarra o emmaia consolarle, distraerle o
hiperventla. quejidos altos. Llanto = & o puya. tranquilizarle
Agrasmidad fisica.
Taotal:
Valoracion dolor en pacientes SIN DEMENCIA QLcGill) :
|Sin dolor O Leve O Molesta O Fuerte O Extermante O Insoportable O
Valoracion del riesgo de ulceras por decubito { Fuente: Norton et al )
h A. Condicion Fisica | B. Condicion Mental C. Actividad . Movilidad E. Incontinencia
Bueno/zano Alerta Deambula Completa No
n Clam-'Dgspe_]a.ﬂu' Apatico Camina con ayuda Ligeramente lmutado Ocasional
Mediano
Imposibilitade’ Pobre Confuso Permanece sentado Muy hoatado Generalmente unmnana
Muy malo Estuporoso Encamado Inmdwil Doble (facal ¥ uninaria)
51 menss 14 puntos imiciar PREVENCION Total:
Escala Riesgo de catdas JH DOWNTON (1993)
Caidas previas en No 0 Ninsuno 0
el ultimo afo 51 1 e Alteraciones visuales 1
Deficit
- sensoriales Alteraciones anditivas 1
Minguno 0
Tranquibzantes-sedantes 1 Extremidades (1ctus..} 1
Antidepresives 1
Medicamentos Diuréticos 1 Nommal 0
Hipotensores (no diwréhicos) 1 Marcha Sepura con ayudas 0
Antiparkinsonianos 1 - Insegura con'sm ayudas 1
Otros medicamentos 0 Imposible 0
Onentado 0 Alto rieszo de caidas con 3 o mas puntos
Estado mental Confso 1 TOTAL PUNTOS
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Anexo 7: Historia clinica unidad de residencia UGC DS Malaga-Valle del Guadalhorce (3/4).

Servici Andae de Saiud
v CONSEIERIA DE SALLID ¥ BENEITAR SOCIAL

Unidad de Residencias Dts 52 Malaga/Guadalhorce
Ccentro de Salud “El Limonar”

CL REMUBLICA ARGENTIMA, 5/n Malaga 20016
Teléfono: G5130838%

INSTRUMENTO NECPAL CCOMSICOL (Mecesidades Paliativas)

{(IDENTIFICACK DE FERSOMAS FN SITUACHN DE ENFERMEDAD AVANZADATFRMINAL ¥ NECESIDAD DE AT PALTATIVA FN 55 DF SALUD ¥ SOCTALES)
1.TA

—mang.mmmaqrmgmnmnﬁﬁ&iaspe:mmcﬂsymm
Emﬂfh—hvu]pmmmmﬁmﬂnmbe1mdadu
‘han solicitade, axplicita o implicitronts, b malizacion de tammmbentos 8] o | Mecesidad ;comsidem que este paciente requiere achalments | 8] o
ﬂnmnﬁ:n&ﬁrmmhn1pupmlmanm&lmmmmu MO0 medsdas o it paliatives? HO O
mchamrl'so_cméumﬁnhﬂma"
3. INDICADORES (C0f GENERALES DF SEVERIDAD Y PROGRESICE — expiore [a presencia de cualguier de los siguientes criterios de severidad v
mm:ulqumdelmmenlmﬂhmﬁ Wi adones FURCHOmales, ualquises de los sipsieen, s bos ttimes
S P . - . & meaen:
I Sevenidad: alimira 5 < 2.5 g'dl, no relacionada ; ; . - o
mdnm g o con &I o bhm@i@%na‘%n?m]mnﬂmw 3, gl o
¥ Progresion: pérdida da peso = 10% oo me&‘ommﬂmmmhhuh oo
llmwmdmmdzdmomﬂopuﬂmlm : wim‘apmrﬂnmm tamIpéutica adecuada
imtenso | severn, progwesive, ¥ Impreszen chinica da deterior fimciomal sostexido, miwese | severo,
rEversible v no relacionado con proceso inferoiarents progoesivn, immvanibl yoo. malacionads oo procesa st
Du‘nsm&MM]ﬁigﬂﬂma]msldzws Fartores adicionales dzuso de renmsos. oalquisn de Jos
sigientes, & los 1Wiimos § meses: sigmentes:
¥ Ulceras por decibito persistentes (pstadio I - IV) Bl o | B ;nmmmgmmgmnesbmmgmﬂus]mcm &I o
Ilqlhmmacmmpmmsmsmmnlhrm.dm(‘ 1) hnspunlmmso:omsmmms enfermedad cronica en &
} Smdrome confissional agado WO O NO O
¥ Diisfagia persistents Ihe-:sldadlienudadnsmxpleps intensos commmdos,
b Caxdas (= 3) Iien 523 en una instinacion o en domiclio
FPrasanca & Eomees smocional con wmbonas paisclogicos sestamidon, 81 o e &I o
PE— vos o0 j, agrado oo Woomorbilidad: = 2 patologias concomitambes W o
7 THOICADORES s mmmmn*rmmﬁmﬁmmmmm-mhm‘ de rriterios objetivos de mal
S loehe s ;
ERFERAIE DA FULRIRAR, CROCICA [presanci de 1 0 o g
ENFERMEDAD ONCOLOGICA | (presencia de um criteric) o)
Mlliagnostico confimmado da cancer metastasice (estadio IV) v en b Diimaz da reposs o da mtnimos axfiarns arera amacattacionss
alzZmos casns —como en bs neoplasias de pulmon, pancress, Zaskica ¥ 'mmﬁmhﬂdme apex e
esofigica- también en estadio I que presenten: escasa respuast o ¥ En cano de & penar de prosho: fmcicznles
contRindicacion de ttanEenin 0, hrote evolimve en mansomse | & o ﬁmm-plammhdﬂﬂupubu]_mﬂnm &1 o
de raramianto o afectacion metastasica de organes vitales (SN, higado, wara: FEV < 30%% o ariterios de daficit restrictive sevarn: OV
pulmonar masiva, 200 HO O ?:ﬁflﬂl':‘iw-h‘ _— . HO O
Deterioro fncional sigrificativo (Pallitive Perfy 5 o5, -:ueﬂ:;-mn- —
:liil:r".-'."n Ao cribarios mmadmmuhmemm]mmrmhmde
ImmeMum.nm& fw‘nﬂm i
optimizar tratamients esperifico Phg:m]m]nﬂmm[ 3 ingzesos an 17 meses por
sxcahacionss de
ENFEFAEDAD (1) AVC
ENFERMEDAD CARDIACA CRONICA (2 o oo aisnies) {um criferio)
Mzsuficiancia cardiaca MY HA ssmdio I ¢ IV, enfemedad vahsalr sovem o I]}l.m.nela&sea.mdavsubazuﬂafj J-II:EE]JBET.FL‘.’Q
:uﬁﬁmchdmun;ammmmdndh estado Vegeiatve parsisente o de mmima consciena = 3 dias
m““ﬂ“"‘ Tepos 0 3 st s ¥ Dumante [a fase cronica (> 3 meses post-AVC):
¥ Smtommas fisioos de dificl. da
i e o prcaligicos zmnsjo, apes de mommiams opime | 8T O | copicacionss mdices repatidas (neumona por apimcian 2 | 91 O
¥ Ex caso de T T re——— wp o | pesirde medides anfidisfazia), infeccion urinarss de vias alfas | 400
deprimida (= 3075) o HTAP severa (PAFs = 60 moss] ) da repeticion (=1), ﬁ.ebu'erenmmnpesruz’e
IIm.:ﬁ.dmdama]mnh[fG-:S[lLﬁ' antibinticos (febre persistents » 1 semama de ATH),
¥ Ingrusos hospitalacio oon stmomms da i cardtaca'carEopatta tlcers per dectbito estadso 3 refmctarias o demendia con
isquansica, recummangs (= 3 wime 2] criterios da severidad post-AVC
. ENFERMEDAD NEUROLOGICA CRONICA (2): ELA YV EN-
l yh E“dm I:{ = o m‘?!;ﬂm(
:umhmumsuhnhmﬁnh;mﬂu a]nmmﬂmmnm] 2 o o cxitarion)
pumnuacion da MELDHHa = 30 0 con uma o més de bas siguientes §] o | ¥Dstemior progeane ds b2 Snden fuicay o couiiva, 2 pecar da &I o
conmlicacionss medicas: ascits refractria, smdrome hepato-renal o :mms mmwﬂmﬁ :
hemormgia dgestva alta por bipentension poral persistants con TS0 | WO O | b Proiblarmas an sl bakl / mumentn ds Sfiouimd pars conemicarss HO O
al trtamento farmacologico ¥ endoscopice v oo candidatoa TIPS, en Mlisfagia progmana
pacientss o candidares 2 tsplant B eumone por aspiracion renmrents, dimea o insefidencia.
M arcinoma bepatocehilar presente, en estadio C o D (BCLC) piriuei
DFRIFRCIA [T 0 mas arsenos)
¥ Coterios do severdad : incapacidad pama weatirss, lvarse o comer din
(ST de Incontinencia doble
%??:ﬁfﬁ-n umﬂpu.nhdm mhﬂﬂrommmmﬂn
& o mancs palsbras imeliibles- (GG TAS }m
ENFERMEDAD P rm&mmm&‘em T (actraidades
E—— mmmﬂmmj SI o Ticas de |2 wida dizria ) em los tltmes § maeses, 2 pesar da L1
lhﬂmm:!'ma:ﬁt 15) en pacientes no candidane: 2 mrracion eEpatica adecuads (2o valorable sn wmmacion
tratamiento sostinativo ¥ o fasplante WO O Eipamanés por proceso imsarcumams) o aparicion & Efimuttad pan HO o
3 4 Tecihiran mumicitn
m:nqamaa.mmﬂ' o pRACIAITRS 58 I
¥ Criterio & o de mecumsos: meddtiples imgreeos (= 3 an 12 messs, par
IAICETRnlS “NIIC
e e iy e
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Unidad de Residencias Dt2 52 Malaga/Guadalhorce

Cantro de Salud “El Limonar”
CL REPUBLICA ARGENTINA, s/n Malaga 29016

Teléfono: 951308383

Anexo 8: Historia clinica unidad de residencia UGC DS Mélaga-Valle del Guadalhorce (4/4).

RESFIRACION | 51 | NO INTERVENCION | 51 [ NO
Tos
Mhucosidad Hidntacion
Expecinmcion Fisioterapia respiraiona
Cisnea de esfuerzo Mansjo de a enarga
Disnea r=pose X
Fumador Consejo antiabaco
Ex-fiumador Anos dejo fumar
NUTRILION L RO INTERVENLIUN oL b
Edenmulo (minsum deemts) Protesis denfal total
Faltan alsumas piezas dentales Progesis denml parcial
Camies Owdontologo
: Dificaliad 1:;1::.;:: Toma pasados
Difinultad tmgar [ bpusidos U espesantss
Perdida pondaral 10%: en wiimos 3 meses o del 20% en § meses Ennquecimiento dieta nanaral (ABA)
Obesidad
Toma 1500 ml heusdos /dia Control nzesta hguides
ELIMINACION | 5T | SO INTERVESCION | 51 [ X0
Incontmencia urnana Colector en hombres
Tnconfinencia fecal Absorbentes
S Vacianuentos proeramados
- Dlieta rica fibra
Estrefiinmiento Taxans pautado
MOVILIDAD | 5I | KO INTERVESCION | 51 [ X0
Sin ayuda
Baston
51 Andador
Caon ayuds de persona
Ayuda fransferencias
Dieambaula Ejercicios: deambulacion
Ejercicios: deambulacion
Tza silla de muedas
NO Cama'sillon
Siempre en cama
Camhins posturales
Mneve los nosmbros supendares
SUENO Y REPOSO | 5I | NO INIERVESCION [ 51 [ X0
52 Jevanfa descansado” SomraiErs
Ambients sueo adecuado
VESTIDM E HIGIENE | 51 | NO INTERVESCION | 51 | O
Interes por [as medidas higjendcasT 5e presta ayuda mmecuidados
jDispone de ropa adecuada?
;Calzado adecuado?
PIEL | 51 | NO INTERVENCION | ST [ O
Cianosis Hidnacin
Edemaz Terapia compresion
Varices Colchon'tojin
Lesiomes en pisl Cuidados de las heridas
SEGURIDAD | 5I | KO INTERVESCION | 51 [ X0
Caidas en &l afio antemior Prevencion de cadas
Usa baramdilla
Cronice Aralzesicos
Diolor | Aszudo Analpesia efectiva
Fhuchuante
Alereias conocidas
COMUNICACTION | 51 | NO INTERVESCION | 5T [ N0
Deficy wisual Gafas
. - Taponss cenmen
Deficit anditive TiTono
Conmmicacion coberente Commmica sentimisnios

;Padece DIABETES?

20 caso afirmative ;podra acudir v colaborar en hacerss mna RETINOGRAFIAT (implica ir al hospetal ¥ cumplir [as indicaciones del
especializta que realiza Ia proeha para mantener los 0j0s abiemios, mantenerse senfado quisto v estable en uma silla)

&n caso afimrative ;podria acudic ¥ colaborar en hacerse una ESPIRDMETRIA? (esto implica colaborar en cumplir las indicacionss de la

;PADECE EPOC & ASAAT

enfarmen;:, manfenerse senado quisto v estable an uma silla ¥ seplar fisriemente a traves de un dispesitvo varias veces)

(Estudio PRECARE-SEAT-MIN)
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