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"Per a cada problema complex hi ha una solucié que és clara, senzilla ... i dolenta”

Henry Louis Mencken (escriptor nordamerica, 1880-1956)

“L’afrontament a la complexitat no t& com a objectiu retrobar la certesa d’'una veritat
Unica. Per al contrari, requereix de construir un pensament que es nodreixi de la
incertesa, en comptes de morir d’ella; és tan necessari el coneixement del que
ignorem com la capacitat de reflexionar el que sabem”

Edgar Morin (filosof i socioleg frances, 1921-)
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Prefaci

Estem davant l'eclosié presa de decisions, en i amb aquests
epidemiologica d’'un grup de persones pacients.
grans, amb multimorbiditat’ -moltes de En aquest context, és probable que
les quals amb malalties i siguin necessaris nous marcs
condicions croniques ‘ conceptuals que facilitin la
avancades®- i necessitats ' interpretaciéo d'aquesta

d'atencié6 complexes. Al llarg enrevessada realitat. Caldran

dels propers anys, aquest fet també noves eines que permetin
suposara un dels reptes més afrontar, de forma pragmatica i

importants per als sistemes de tangible, el desafiament del

2 ¥

salut®®: tan per a les diagnostic de precisio i la incertesa
organitzacions i les politiques de la presa de decisions, inherents
sanitaries i socials -que hauran tots dos a les situacions de
de fer front al desafiament de complexitat. Per als professionals,
la complexitat derivada de la els pacients i les seves families,
dificultat per donar resposta a . aquest és un punt partida
les necessitats assistencials i els ‘ necessari en el paradigma d'una
costos d'atenci6 que d'aixd0 es atencié auténticament centrada en
deriven-, com també per als la persona.

professionals de la salut, que hauran

d’excel-lir en |'abordatge de la Aquesta tesi vol contribuir a aportar algunes

complexitat derivada de la dificultat per la respostes a aquest repte.



Hipotesis i objectius generals

"Alguns problemes sén tan
complexos, que has de ser molt astut i estar
molt ben informat per comprendre que no
son facils de resoldre”. Amb aquesta irdnica
frase,
Peter (1919-1990)" posa sobre la taula el
repte d’una realitat tan tangible com sovint

el pedagog canadenc Laurence J.

angoixant del dia a dia assistencial: el de la
incertesa associada a la dificultat per al
diagnostic situacional i la presa de decisions

en situacions de complexitat clinica®.

L’abordatge de la complexitat
especialment en aquelles persones amb
multiples condicions i malalties croniques
avangades®- respon a les caracteristiques
propies d'un "problema maleit” -en paraules
del dissenyador i socidleg alemany Horst
Rittel (1930-1990)'°-: és aquella situacié molt
dificil o practicament impossible de resoldre
a causa de la seva naturalesa difusa,
multifactorial, a vegades contradictoria i
sovint canviant.

Sigui com sigui, aquesta és una realitat que
tan els professionals com els pacients i les

seves families afrontem diariament''. També

és el punt de partida d'aguesta Tesi,
conceptualment situada a cavall del
coneixement geriatric i el coneixement

pal.liatiu.

Coneixedors que probablement no existeix
un enfocament Unic ni definitiu al repte de la
complexitat clinica®''~"® -s6n miuiltiples les
propostes plausibles davant aquesta realitat
tan poliédrica-, la hipotesi de partida és que
el disseny de nous marcs conceptuals,
I'aprofundiment en el coneixement del
comportament estatic i dinamic dels
indicadors pronostics, aixi com I'elaboracio
de millors instruments per quantificar la
fragilitat dels pacients, poden esdevenir
arguments excel.lents davant l'envit de la
incertesa en el diagnostic de precisid en

aquestes persones.

Partint d'aquesta premissa, els objectius de
recerca van enfocats a intentar disminuir el
grau d'incertesa inherent a les situacions de

complexitat, proposant:

(1) demostrar que és probable que

existeixen indicadors pronodstics



transversals per a la identificacié precog¢
de persones amb pronostic de vida
limitat i necessitats d’atencié pal-liativa;
és possible que també poguem constatar
I'existéncia d'altres indicadors especifics
de cada una de les diferents trajectories
de final de vida associades a les

diferents malalties croniques.

(2) demostrar que a partir d'aquests
indicadors és possible elaborar un nou
instrument senzill, pragmatic,
discriminatiu del grau de fragilitat i amb
capacitat predictiva, que pugui servir com
a pedra angular (potser un nou gold
standard?) del diagnostic de precisié en
les persones amb complexitat clinica —i
més especificament, d’aquelles que

estan en situacié de final de vida-.



Estructura de la Tesi

Donada la magnitud del repte de la
complexitat clinica i la incertesa que i és
inherent, hem cregut convenient d’organitzar
aquesta tesi doctoral en dues parts partint de
dos enfocaments que, al nostre parer, son
absolutament complementaris i matuament
necessaris: (1) una primera part
eminentment conceptual —-on es revisa
“lestat de la questid” en els ambits de la
complexitat clinica i de la situacié de final de
vida- i (2) una segona part més pragmatica,
on es descriuen i discuteixen els resultats de
dos estudis de recerca vinculats a aquestes

arees de coneixement.

En aquest primera part de la Tesi es
revisen els origens i les conseqiéncies de la
complexitat en I'ambit de la salut —centrant-
nos especialment en les singularitats de les
persones amb malalties i condicions
croniques avangades-.

Immersos en la necessitat de comprendre
millor la poliedrica i sovint esquiva realitat de
la complexitat clinica, en primer lloc ha calgut
reordenar part d'aquest coneixement,
replantejar alguns dels paradigmes establerts
i finalment acollir nous conceptes manllevats
d'altres ambits del saber. Efectivament: per
construir un relat coherent i comprensible de
la complexitat ha estat especialment util
partir de la idea de "problema maleit",
importat del mén de les Ciéncies Socials. De
I'ambit de la Psiquiatria -també utilitzat en el

disseny de societats urbanes- prové un



concepte que ha acabat resultant fonamental
per aquesta Tesi: el de "diagnostic
situacional"’®. Ha sigut apassionat constatar
com la "biologia de sistemes"'>'¢ i la "teoria
de vectors"'"'® -adoptades de la Fisica i
Biologia- ens han facilitat la comprensio del
"complex moéon de la complexitat
humana”(sic). Finalment, Ianalisi del
comportament dinamic d’aquests vectors de
multiples dimensions s’ha vist enriquida amb
la incorporacio del concepte de "patrons de
comportament"'®?" - importats en aquest cas

de I'ambit de la Psiquiatria i la Informatica- .

En segon lloc i amb 'objectiu d’'intentar de fer
tangible aquesta innovacié conceptual en la
realitat diaria, s'ha desenvolupat una
proposta concreta (framework), creada amb
la voluntat de facilitar als professionals el
procés de presa de decisions complexes en
i amb les persones amb multimorbiditat i amb

condicions i malalties croniques avangades-°.

Les seguents publicacions son fruit d'aquest
treball conceptual:

Amblas-Novellas J, Espaulella J, Rexach L, Fontecha B, Inzitari M, Blay C, Gdmez-Batiste
X. Frailty, severity, progression and shared decision-making: A pragmatic framework for

the challenge of clinical complexity at the end of life. Eur Geriatr Med 2015; 6: 189-94.

doi: 10.1016/j.eurger.2015.01.002

En aquest article es desenvolupa a un model pragmatic d'atencié a les persones amb

complexitat clinica -especialment enfocat als pacients en situacio de final de la vida-.

Partint de la idea que la complexitat clinica esta estretament relacionada tan amb el

grau de certesa sobre el que li passa al pacient com en el grau d'acord sobre com
procedir en aquella situacio, es proposa un marc conceptual (framework) per a la presa

de decisions complexes, dividit en dues etapes: (1) diagnostic situacional -basat en la
mesura del grau de fragilitat dels pacients i valoracié de les seves necessitats- i (2)

presa de decisions compartida.

Un dels revisors de l'article (andnim) comenta: "Aquest article és especialment valuos, ja

que proposa un metode sensible i basat en una combinacio interessant de conceptes

provinents tan del coneixement geriatric com del pal.liatiu. Pot resultar especialment util

per ajudar als professionals en la presa de decisions, especialment en aquelles

situacions on que no encaixen amb I'evidéncia médica actual”.

Aquest article ha estat referenciat, entre d’altres, en el document de la World Health

Organization "World report on ageing and health 2015", publicat el 30 de setembre de

2016.

Amblas-Novellas J, Espaulella J, Inzitari M, Rexach L, Fontecha B, Romero-Ortuno. En
busca de respuestas al reto de la complejidad clinica en el siglo XXI: a propésito de los
indices de fragilidad. Rev Esp Geriatr Gerontol. 2016. In press. doi: 10.1016/j.regg.

2016.07.005

.



En aquest article especial -centrat especificament en la primera etapa del Framework
desenvolupat a l'article anterior-, es presenta la fragilitat i la seva quantificacio
mitjancant els indexs de Fragilitat, com una proposta factible i pertinent davant el repte
del diagnostic situacional -punt de partida necessari en I'abordatge de la complexitat
clinica-.

Un dels revisors de l'article (andnim) en destaca la seva "qualitat i la idoneitat i l'interes
de la proposta realitzada en el context epidemiologic actual".

Amblas-Novellas J, Casas S, Catalan RM, Oriol-Ruscalleda M, Lucchetti GE, Quer-Vall FX.
Innovando en la toma de decisiones compartida con pacientes hospitalizados: descripcion
y evaluacién de una herramienta de registro de nivel de intensidad terapéutica. Rev Esp
Geriatr Gerontol. 2016;51(2):154-158. d0i:10.1016/j.regqg.2015.07.004

e

En aquest article -centrat en aquest cas en la segona etapa del Framework esmentat-,
es descriu I'elaboracié i s’avaluen els resultats de la implementacié d’ un sistema de
registre de nivell d’intensitat terapéutica en un centre hospitalari d’aguts, desenvolupat
amb l'objectiu de facilitar la presa de decisions compartida entre els professionals i els
pacient i les seves families.

Els revisors de l'article (anonims) destaquen que es tracta d'un article "d'alt interes,
especialment novedos, escrit de forma impecable i amb uns resultats molt rellevants,
que poden ser de molta utilitat tan a la practica clinica com per a realitzar més recerca
en el futur".

algunes noves respostes a alguna de les
gliestions obertes: quins sén els indicadors
prondstics més consistents per a la
identificaci6 preco¢ de persones amb
pronostic de vida limitat i necessitats
d’atencio pal-liativa? Es comporten de forma
diferent aquests indicadors entre les diferents

trajectories de final de vida descrites? Es
Malgrat que el treball conceptual

. \ . oden encabir tot els pacients amb
realitzat €s un bon punt de partida per P P
. e . condicions croniques avangades en aquest
afrontar el repte del diagnodstic situacional,
. . . model de trajectories? A partir d’aquests
encara son moltes les arees d’incertesa que
. . indicadors, és possible dissenyar un sistema
requereixen de nou coneixement. En aquesta
. de valoracié multidimensional senzill,

segona part, es descriuen dos treballs de

. N universal i quantificable? Podrien ser els
recerca realitzats amb 'objectiu de trobar


http://dx.doi.org/10.1016/j.regg.2015.07.004

indexs Fragilitat la resposta al repte del Fruit d’aquest treball de recerca
diagnostic de precisio en les situacions de —desenvolupat en dues cohorts diferents-

complexitat clinica? han sorgit les seglients publicacions:

Amblas-Novellas J, Murray SA, Espaulella J, Martori JC, Oller R, Martinez-Munoz M,

Molist N, Blay C, Gomez-Batiste X. “Identifying patients with advanced chronic conditions

for a progressive palliative care approach: a cross-sectional study of indicators related to

end-of-life trajectories” BMJ open. 2016. 2016;6:€012340. d0i:10.1136/bmjopen-012340

‘.;

En aquest article s’explora de forma innovadora la relacié entre els indicadors pronostics
en les persones amb condicions croniques avangades i les tres trajectories de final de
vida associades a malalties croniques. L’analisi de les dades ha permés coneixer quins
son els indicadors més consistents per a una identificacié precog i transversal de
pacients amb pronodstic de vida limitat i necessitats d’atencié pal-liativa; també ha
proporcionat dades —fins ara poc conegudes- sobre les caracteristiques cliniques
especifiques de cada una de les tres trajectories. Finalment, les dades també han posat
de relleu una realitat escassament coneguda fins a l'actualitat: la d’'un cluster de
pacients especialment nombrdés -suposen practicament la meitat de la cohort estudiada-,
que malgrat no presentar criteris especifics de malaltia avangada, han estat identificats
també com a persones en situacio de final de vida.

Durant la fase de revisio, els revisors (Yvonne Engels i Christian Sinclair) destaquen la
“extraordinaria importancia del tema plantejat -tan des del punt de vista clinic com de la
recerca- com la important contribucio al respecte que suposa aquest article” .

Amblas-Novellas J, Martori JC, Molist N, Oller R, Gomez-Batiste X, Espaulella J. “Indice
Fragil-VIG: disefio y evaluacidn de un Indice de Fragilidad basado en la Valoracién Integral
Geriatrica” Rev Esp Geriatr Gerontol. 2016. In press. doi: 10.1016/j.regg.2016.09.003

.

En aquest article s’explica el disseny i 'avaluacié d’'un nou index de Fragilitat basat en
la Valoracié Integral Geriatrica (Index Fragil-VIG), format per un quliestionari de només
22 preguntes senzilles i dicotobmiques i un temps d'administracié estimat inferior a 10
minuts. Per a la cohort analitzada, els resultats obtinguts sén congruents amb els
requeriments exigits per a la validacié dels indexs de Fragilitat i 'avalen com una eina
senzilla (respecte el contingut), rapida (en el temps d'administracié), amb excel-lent
capacitat discriminativa (en el diagnostic situacional) i predictiva (amb elevada correlacié
amb mortalitat).

Un dels revisors (andnim) comenta: “aquest és un estudi molt interessant i molt ben
dissenyat i argumentat, que aporta una solucid practica, intel-ligent i util davant la
dificultat de la valoracié de la fragilitat en la practica clinica diaria”.



"Some problems are so
complex that you have to be highly intelligent
and well-informed just to be undecided about
them”. With this ironic statement, the
Canadian pedagogue Laurence J. Peter
(1919-1990) expressed in black and white
the challenge of coping with the tangible and
worrying everyday reality of care assistance:
the uncertainty associated with the difficulty
of the situational diagnosis and also the
decision-making in clinically complex

situations.

The tackling of the clinical complexity -
especially of those suffering from multiple
advanced chronic conditions and illnesses-
meets the characteristics associated with a
“‘wicked problem” -term defined by the
german designer and sociologist Horst Rittel
(1930-1990)-
impossible and very difficult to solve

it becomes an almost

situation, due to its ambiguous, multi-
factorial, and even sometimes of
contradictory and varying nature. However it
may be, this is a reality that both,
professionals and patients, as well as their
relatives, have to face on a daily basis;
straddling the geriatric and the palliative

knowledge, that reality is also the starting
point of this Thesis.

Bearing in mind that there might not be a sole
nor a final approach either to the challenge of
the clinical complexity —there are multiple
plausible proposals to this polyhedral reality—,
the starting hypothesis is that designing new
conceptual frameworks, deepening our
knowledge on the static and dynamic
behaviour of the prognostic indicators, as
well as creating better medical instruments to
quantify the patients’ frailty might be used as
excellent arguments to face the opening
gambit of the uncertainty of the accurate
diagnosis of those patients.

On the basis of this premiss, two main
research objectives are proposed in this
Thesis:

(1) to prove that the universal indicators of
the early identification of people with limited
prognosis and palliative care needs exist;
and that the other specific indicators of each
and every different end-of-life trajectories
associated with varies chronic illnesses might

also exist.



(2) to prove that, through these indicators, it
is possible to create a new, simple,
pragmatic, discriminative of frailty levels and
also with the skills to predict medical
instrument, which can also be used as a
cornerstone (perhaps a new gold standard?)
of the accurate diagnosis of those with

clinical complexity — and more specifically, of

those who are at the end of their lives-.

Given the magnitude of the clinical
complexity challenge and the inherent
uncertainty, we feel that it is appropriate to
organize this doctoral thesis in two parts and
based on two approaches which, in our

opinion, are completely complementary and

mutually essential to each other:

eminently conceptual and based on the
update of the “status of the issue” of any
knowledge linked with the clinical complexity
and the end-of-life situation, some of the
established paradigms — adding also new
concepts from other fields of knowledge -
have been raised again to propose a

specific framework designed to facilitate our
decision-making in clinically complex
situations. The below papers are enclosed in

this context:

Starting with the idea that the clinical complexity is as closely linked to the certitude level

of what’s wrong with the patient as the degree of agreement on how to proceed in that

situation, this article proposes a framework for complex decision making in two stages:

(1) situational diagnosis (based on the measurement of the patients’ frailty level and on

the assessment of their needs) and (2) the shared decision-making.

In this special article — specifically focused on the first stage of the Framework which was

developed in the above article — the frailty and its quantification via the Frailty Indexes is

presented as a feasible and relevant proposal to face the situational diagnosis challenge

— which is the essential starting point when facing the clinical complexity-.

In this article — focused on the second stage of the mentioned Framework — the creation

and implementation of a registration system of the seriously ill patients’ intensive



treatment in a healthcare setting are described and its results are analyzed; this

registration tool is developed to facilitate the decision-making which is shared amongst

the professionals, the patients and their families.

where the results of both research studies
linked to these fields of knowledge are
described and discussed. Such results were
carried out with the aim of finding new
answers to some of the following open
questions: which are the most consistent
prognosis indicators for the premature
identification of people with a shorter lifespan
and palliative care needs? do these

indicators behave differently depending on

the different end-of-life trajectories above
described? could we frame every patient with
advanced chronic illness in this model of end-
of-life trajectory? from these indicators, is it
possible to design a simple, universal and
quantifiable multidimensional evaluation
system? could the Frailty Indexes be the
answer to face the challenge of the accurate

diagnosis in clinically complex situations?

The articles below aim to answer the above

questions:

In this article, the link between the prognosis indicators in people with advanced chronic

conditions and the three known end-of-life trajectories associated with chronic illnesses

are innovatively analyzed.

The data analysis has led us to identify which are the most consistent indicators for an

early and cross-sectional identification of patients with limited prognosis and palliative

care needs; it's also provided us with data (practically unknown up to now) about the

specific clinical characteristics of each trajectory.

Finally, the data has also highlighted a reality hardly known up until now: that of a cluster

of a specially large number of patients — almost half of the studied cohort — who, although

they do not present any specific criteria of an advanced illness, have also been identified

as end-of-life patients.

In this article, the design and evaluation of a new Frailty Index based on the

Comprehensive Geriatric Assessment (Frail-VIG Index) which is based on only 22 simple

and dichotomous questions and on an estimated time of 10 minutes is explained.



Based on the analysed cohort, the results obtained are coherent with the necessary
requirements of the Frailty Indexes and thus they guarantee it as a simple (in terms of
content), quick (in terms of time), with and excellent discriminative capacity (with the
situational diagnosis) and also a predictive (with high correlation to mortality) tool.
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There are few opportunities to write
science in Catalan, my mother tongue and
the ninth language of the European Union,
spoken by more than nine million people. A
Ph.D. Thesis is one of those.

Obviously, the main effort of writing science
in a language different than English (and
even in Spanish) is the translation of some
specialized concepts. At the initiative of Dr.
Carles Blay, the Programme for the
Prevention and Care of Patients with Chronic
Conditions / Department of Health -

Government of Catalonia-, brought us a large

13

number of scientific entries about chronicity
in medicine in the TERMCAT dictionary??.
However, this exhaustive work and other
would be sterile if we, the Catalan scientists,
don't use it to communicate with ourselves.

A language doesn't evolve if it is not useful
for communication. This is why, following the
trail left by many others that have preceded
me, | decided to write mostly of this
dissertation in Catalan. It is debt we have
with the past of our millennial language, and
a responsibility we have for the future

generations.
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Primera part.

Abordatge conceptual de la
complexitat clinica
i la situacid de final de vida:

antecedents i justificacio
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COMPLEXITAT

1. La complexitat com a “problema maleit”

2. Complexitats mualtiples

2.1 Dimensions de la complexitat en I’ambit de salut
2.2 Interaccid entre factors de complexitat

3. Visio poblacional vs individual
3.1 Dimensié poblacional/epidemiologica de la
complexitat
3.2 Dimensio6 individual de la complexitat

4.Complexitat clinica i final de vida
4.1 Perqué abordar la complexitat des de la
situaci6 de final de vida?
4.2 Determinants de la complexitat al final de la vida
4.3 Complexitat i diagnostic preco¢ de final de vida
4.4 Complexitat clinica i incertesa al final de la vida

5. Proposant solucions al problema
5.1 “A pragmatic framework for the Challenge of
clinical complexity”
5.2 Etapes del framework
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En 'ambit de la salut, la complexitat
és un concepte emergent, de definicio
problematica®® -la complexitat comenga per
la propia definicié de complexitat®*- i de base
multifactorial®*?>: depén tan de variables
relacionades amb el pacient (per exemple,
biologiques, culturals o socioeconomiques),
com relacionades amb els professionals (en
relacio a la seva formacié o expertesa), amb
els processos d'atencio (presa de decisions,
temps disponible o tecnologia), amb I'equip
(en relacio als rols i/o lideratges), aixi com
amb elements contextuals (fisics i socials) i
organitzatius (estructures, politiques i
procediments)’?,

Les conseqliiencies més tangibles de la
complexitat -en la practica clinica- solen
manifestar-se com a incertesa i dificultat en
la presa de decisions i l'afrontament de
dilemes?®, fet que impacta directament tan en
la qualitat assistencial com els resultats de
tan a nivell individual

salut, (risc
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d'infravaloracio, iatrogénia o polifarmacia, per
exemple), com a nivell organitzatiu (en
relaci6 a I'Us de recursos i despeses

relacionades amb el procés assistencial)?’.

En el nostre entorn, la conceptualitzacié de la
complexitat segons un consens d’experts
conduit pel TERMCAT?? la defineix com
aquella situacid que reflecteix la dificultat de
gestié d’'un pacient amb necessitat de plans
individuals especifics, donada la preséncia o
la concurréncia de malalties, de la seva
manera d’utilitzar els serveis o del seu
entorn. D’alguna manera percebem, doncs,
que la complexitat no és només una realitat
limitada i inherent a l'individu, sind que també
és un fenomen conjuntural i fins a cert punt
perceptiu®: quelcom que és “viscut com a
complex” tan per la dificultat de la propia
persona -o el seu entorn- per poder gestionar
les propies necessitats, com per les
dificultats per garantir la resposta per part

dels professionals i els sistemes de salut.



LA COMPLEXITAT COM A"PROBLEMA

Un abordatge conceptual interessant
de la complexitat en 'ambit de la salut és el
que prové de la Sociologia i que va permetre,
a finals dels anys 60, descriure per primera
vegada el concepte de “problema
maleit” (wicked problem) per referir-se a una
situacio dificil de resoldre’®. Aquesta
circumstancia esta condicionada sobretot pel
fet de ser un problema difus (sense limits
clars, sovint amb requisits canviants i fins a
cert punt contradictoris), que requereix de la
participacido de multiples agents per intentar
afrontar-los, que condiciona una gran
carrega economica, i amb una naturalesa
interconectada d'aquest amb d’altres
problemes. Alguns exemples de problemes
maleits son, per exemple, el canvi climatic i
els desastres naturals, la injusticia social, el
trafic de drogues, ,... o la complexitat als

sistemes de salut.

MALEIT”

Les caracteristiques tipiques d’'un problema
maleit estan determinades tan per la seva

definicié com per el seu abordatge:

Definir un problema maleit és en si mateix un

problema maleit, ja que:

= No n’existeix una formulacio definitiva.

= Cada problema maleit és essencialment unic,
pero pot considerar-se com un simptoma d'un
altre problema.

= L'eleccio de l'explicacié determina la
naturalesa de la resolucié al problema.

No hi ha una manera unica ni definitiva

d’abordar-los, ja que:

= Sol ser millor intentar entendre’ls que no pas
intentar resoldre’ls.

= Les solucions als problemes maleits no sén
correctes o incorrectes; com a molt poden ser
millors o pitjors.

= Agquestes solucions depenen de com s'enfoca
el problema i viceversa: sovint, la definicié del
problema depén de quina és la seva solucio.



= Es per aquest motiu que els equips que
intenten resoldre’ls han de fer-ho a mesura
que avancen; cada intent importa de manera

significativa.

= Tot i aix0, I'esfor¢ per intentar a resoldre el
problema pot revelar o crear altres
complexitats i nous problemes.

D'acord amb aquestes premises, la primera
dificultat per afrontar-la esta en I'abordatge
del propi concepte de complexitat. Tot i que,
com ja s’ha esmentat, probablement no hi
ha una aproximacioé unica i definitiva a l'ideari
de la complexitat, el plantejament des del
punt de vista de les complexitats multiples

sembla un bon punt de partida.
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COMPLEXITATS MULTIPLES

Com a bon problema maleit, la
complexitat en 'ambit de la salut és tan dificil
d’abordar —sovint requereix d’ una diversitat
d'actors que alhora també contribuir a
incrementar-ne la complexitat’*- com

d’acotar, ja que esta condicionada per

Zona de major complexitat
(area “maleida”)

COMPLEXITAT
CONTEXTUAL

COMPLEXITAT
CLIiNICA

multiples capes o dimensions —que per altra
banda sovint estan sobreposades i
interactuen entre elles-. Aquestes
dimensions de la complexitat en salut es
poden agrupar en complexitat clinica,
complexitat contextual i complexitat del propi

sistema assistencial (figura 1)'2.

Zona de major complexitat
(area “maleida”)

COMPLEXITAT
DE SISTEMA
ASSISTENCIAL 7

Zona de major complexitat
(area “maleida”)

7

*

Figura 1: Dimensions de la complexitat en I'atencié de salut i arees maleides.

Adaptat de Kuipers et al. 2
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2.1 Dimensions de la complexitat
en lI'ambit de salut

Aixi
dimensions o capes que condicionen la

doncs, s'han descrit 3

complexitat en els sistemes de salut'?:

211 COMPLEXITAT CLINICA

En entorns sanitaris, la complexitat clinica ha
estat entesa principalment com una
interaccié -podriem dir també "maleida"-
entre una multitud de factors relacionats amb
la malaltia; per exemple: el diagnostic, la
severitat de l'afeccid, la preséncia de
simptomes de dificil control, la
multimorbiditat i el grau de discapacitat que

se'n pugui derivar?>2°,

2111 Complexitat clinica i professionals de 1a
salut:

Per als professionals de la salut, aquests
factors solen condicionar complexitat clinica
en relacié a dues circumstancies, que estan

intimament relacionades entre si°:

A. Factors relacionats amb les dificultats per
al diagnostic de precisio o “diagnostic
situacional”; és a dir: en conexier quin és el
grau de reserva de salut d’un pacient, la seva
proximitat o no a la situacié de final de vida i/
o a la dificultat per esbrinar la/es causales
d’una situacié clinica concreta. Aquest
diagnostic de situacio i la dificultat per acotar-

lo esta relacionat - entre d'altres-, amb:
= El
condicions croniques.

nombre i severitat de les malalties i
= La concurréncia de multiples malalties i/o
condicions croniques que afecten multiples

sistemes.
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= La preséncia de multiples condicions de
pronostic incert.

= L’evolucié dinamica i canviant, amb necessitat
de revaloracions continues.

= La presentacio atipica d’aquestes malalties en
grups poblacionals especifics (per exemple,
els pacients de perfil geriatric).

B. Factors relacionats amb la dificultat per la

presa de decisions?®, com:

= Incertesa en el resultat d’'una intervencio
terapeutica especifica en aquest context.

= Necessitat de canvis freqlients en el pla de
cures, donada la naturalesa dinamica dels
pacients amb complexitat clinica.

= Necessitat d’'individualitzacié. Heterogeneitat

en les voluntats i preferéncies dels pacients.

2112 Complexitat clinica |
assistencials

organitzacions

També per les organitzacions de salut

aquestes caracteristiques sovint

condicionen complexitat, ja que aquests

pacients®%3";

= Tenen necessitats complexes d'atencio (cures
complexes, ...).

= Presenten alta prevalencga de polifarmacia.

= Presenten un alt Us de recursos, sovint de
forma no programada (serveis d'Urgencies,
equips ambulatoris,...).

= Requereixen d'atencié coordinada entre
diferents recursos i especialitats.

= Sovint no es beneficien dels sistemes classics

d'atencid basats en guies de practica clinica.

L’abordatge de la complexitat clinica
requereix, doncs, que tan els professionals
de la salut com les organitzacions siguin
capagos de respondre a aquest
comportament dinamic, als resultats
imprevisibles, les trajectories incertes i a la
necessitat d'atencio individualitzada.



2.1.2 COMPLEXITAT CONTEXTUAL

Algunes situacions cliniques relativament
simples poden arribar a esdevenir complexes
com a resultat de diverses circumstancies -
socioecondmiques, comportamentals,
ambientals i culturals- que interaccionen
entre si (taula 1); la contribucié de cada un
d’aquests determinants per a cada persona

sol ser variable'®.

2.1.3 COMPLEXITAT DE SISTEMA
ASSISTENCIAL

Tan la complexitat clinica com la contextual
suposen un desafiament tan per als
professionals -respecte el diagnostic de
situacié i la presa de decisions- com per les
organitzacions -per la dificultat per atendre
les necessitats assistencials i els costos

d'atencié que se’'n deriven -.

EXEMPLES DE CAUSES DELS

DETERMINANTS

Paradoxalment, i donades les multiples

respostes possibles al repte de la
complexitat'®?432 el propi sistema pot
acabar-se convertint en una font de
complexitat —-no necessariament resoluble

amb una major dotacié de serveis'*-; és més:
sovint, un increment de serveis i
professionals pot acabar contribuint a la
complexitat donada la creacié de multiples
vies confuses, respostes no coordinades,
duplicitats i les llacunes en el continuum
assistencial’?. Afrontar aquesta complexitat
no és factible a partir de models estandard, i
requereix de solucions creatives, flexibilitat,
versatilitat, capacitat d’'innovacié i una base

comuna de coneixement compartit'®.

La complexitat esta condicionada, doncs, per
la concurréncia de multiples factors
interrelacionats —que com s’ha descrit,

CONSEQUENCIES ESPECIFIQUES

DETERMINANTS DE COMPLEXITAT

) o Pobresa, Manca de suport
Socioeconomics o .
Baix nivell educatiu

Tabaquisme/Drogoaddiccio

Comportament  pjeta poc saludable
Manca d'activitat fisica
Ambientals/ Contaminacio
Ecologics Limitacions de mobilitat
Raca / origen étnic
Culturals

Creences
Dificultats comunicatives

Dificultat per a I'autocura i conciliacié
amb els plans terapéutics proposats,...

Malalties cardiovasculars, pulmonars,
psiquiatriques, obesitat, diabetis,...

Exposici6 a toxics, dificultats en
'autonomia per activitats,...

Atencié no sensible a les diferéncies
culturals, barreres comunicatives,
desconfianga, discriminacié

percebuda,...

Taula 1: Factors condicionants de complexitat contextual en 'ambit de la salut. Adaptat de Safford

etal 8.
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inclouen tan la dimensié clinica, com la
contextual i la del sistema assistencial-, fent-
se particularment evident en les arees de
convergéncia entre ells. Aixi, per exemple, la
complexitat clinica, gairebé sempre va
acompanyada d’'un major cost, perd no

sempre.

Els malalts amb complexitat clinica solen
frequentar el sistema sanitari, perd no soén
complexes tots aquells que en fan un elevat
us (per exemple, un malalt en hemodialisi té
molts contactes amb el servei sanitari, pero

un no sempre un maneig complex)®.

2.2 Interaccié entre els factors
de complexitat

Un enfocament conceptual interessant
d’aquesta interaccio entre factors és la que
s’ha realitzat utilitzant els principis de la

fisica vectorial’®. Cada determinant de la

salut (Figura 2) es pot conceptualitzar com

" Forma de
{ presentacié
.- pacient

Eix L/ T

socio-economic

Ex W& V’ J

cultural )
Eix

biologic

Eix
ambiental

MENYS COMPLEX

Figura 2: Interrelacions entre els factors que influeixen
en la salut que poden condicionar situacions de
complexitat en els pacients. Adaptat de Safford et al’®.

un vector que exerceix la seva influéncia al
llarg d'un eix, que es creua amb els eixos
dels altres determinants en un punt central,
el pacient. La complexitat pot existir al llarg
de cada eix com una forca que té tan una
determinada magnitud com una
direccionalitat concreta. En qualsevol
moment, un vector particular pot exercir una
forca creixent de complexitat, o,
alternativament, disminuint la complexitat.

Aquesta proposta de relacié formal entre els
diferents dominis de la complexitat és també
clinicament interessant: d'acord amb el
model de complexitat basat en vectors, dos
pacients amb complexitat biologica similar
poden presentar més o menys complexitat
global en funcié de la suma relativa dels
altres vectors en aquell moment (Figura 3).
Imaginem el cas de 2 persones, “A” i “B”: el
pacient “A” presenta complexitat biologica
en relacié a la seva multimorbiditat; malgrat
aixo, les seves relacions personals, familiars
i altres circumstancies socials exerceixen de
forces d’estabilitzacio en els eixos socials,
culturals i ambientals que
disminueixen la complexitat global:
probable-ment no tindra dificultats
per trobar un equip de profes-
sionals culturalment concor-dants
en qui confiar, tindra més
predisposicié a millorar els estils
de vida i prendre la medicacid

prescrita i el seu vector global de

comportamental

complexitat de I'eix bioldgic
resultara petit.

Per altra banda, tot i que el pacient
“B” presenta una complexitat
bioldbgica semblant, els seus altres eixos

condicionen una situacié de major



complexitat, ja que practicament no té suport
social (viu sol i no té fills), els seus recursos
financers son limitats (la seva pensio és
minsa), i els factors ambientals condicionen
'accés a recursos socials i sanitaris (viu en
una casa de pages, en un petit poble de

muntanya).

Per tant, el vector de complexitat resultant
del pacient “B” sera molt superior al del
pacient "A”, que requerira d’'un abordatge

MES COMPLEX

ANy

biologic

v

)

VSociq- /
economic (-) L~ i

VCuIturaI (-)

M

v ambiental (-)

Complexitat

comportamental

v socio-

economic (+)

diferent i especific: un model d’atencié
exclusivament malaltia-centrat -que només
contempli el vector biologic-, resultara del tot
insuficient per abastar tota la complexitat del
pacient “B” i és probable que els resultats de
salut no siguin els esperables, ja que aquests
depenen d’aquest abordatge biologic, perd
també de Il'experiencia de malaltia i les
consequencies funcionals i socials d’aquesta
-sovint influenciades també per aspectes

socials i culturals®*2.

Complexitat
global (+)

Itural iologi
chtura (*)r b";'f)g'c -]ambiental *)

<

v
4)7 comportamental (+)

global (-) MENYS COMPLEX

Figura 3: Vectors de complexitat dels pacients "A” i “B”. Les fletxes representen les forces de vector (V). La major
complexitat al llarg de I'eix biologic és a la part superior del diagrama; la menor complexitat és a la part inferior. Per a
tots dos pacients, el vector de complexitat biologica té la mateixa magnitud i direccio, pero els altres vectors difereixen
notablement. Les fletxes de bloc representen els vectors de resum al llarg de l'eix biologic, per al pacient “A” indiquen
una menor complexitat global en comparacié amb el vector de complexitat biologica sola (la fletxa apunta cap a baix).
No obstant aixo, per al pacient “B” el vector resum indica una major complexitat en general en comparacié amb el
vector de complexitat bioldgica sola (fletxa apunta cap amunt). Adaptat de Safford et al'®.
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VISIO POBLACIONAL vs INDIVIDUAL DE LA

Una vegada acotada conceptualment

la complexitat, arriba el moment -
habitualment el més complicat- de fer
tangible aquest coneixement a la realitat
diaria de les situacions i persones concretes.
En aquest punt també constatem diferents
visions -que alhora poden contribuir a
incrementar-ne la complexitat-: a ulls d'un
gestor, un pacient complex és aquell que
condiciona un alt Us dels recursos i alta
freqlientacidé dels sistemes socials i sanitaris.
Per a un clinic, perd, ho és aquell pacient

gue suposa un repte.

En labordatge de la complexitat, doncs,
sovint es sobreposen dues visions
necessariament complementaries: la dels
sistemes de salut —per qui la complexitat és
sinonim de planificacié sanitaria- i la dels
professionals —-on la complexitat esta
directament relacionada amb la presa de
I'atencié de

decisions dificils i amb

necessitats multidimensionals de les
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COMPLEXITAT

persones-. La clau de l'éxit esta en
harmonitzar el model d'atenci6 amb visio
poblacional (models organitzatius) amb el
model centrat en la persona (pla
d'intervenci6 individualitzat), tenint en compte
que Il'objectiu no és tant millorar els
processos (visites, proves, nombre
d'ingressos,...), com els resultats de salut en
els pacients®® -considerant que si un projecte
no es tradueix en la millora dels resultats de
salut de les persones, no es pot considerar

exitos®’-.

3.1. Dimensi6 poblacional /
epidemioldgica de la
complexitat

Al llarg dels darrers anys, els sistemes de
salut dels paisos desenvolupats han hagut
de reorientar les seves estratégies per

ajustar-se a la realitat creixent del nombre de



La fragilitat com a base del diagnostic situacional davant el repte de la complexitat clinica al final de la vida

persones amb malalties croniques i

necessitats d’atencié complexes.

El

document marc publicat per 'OMS Iany

2005% va significar el punt de partida d'un

procés de canvi gairebé vertiginds en el rumb

de les prioritats dels plans de salut que,

progressivament, s'han anat orientant els

programes de atencio a la cronicitat’.

3.1.1 COMPLEXITAT, CONDICIONS
CRONIQUES | DESPESA SANITARIA

Existeix una relacié6 evident entre
'acumulacié de condicions croniques i la
complexitat derivada de les dificultats
per gestionar-les (tan des d’'un punt de
vista clinic, com social i a nivell
organitzatiu). En el cas de Catalunya®®,
sabem que el 38% de la poblacio
general pateix algun tipus de malaltia o

problema de salut cronic (el 34,9% els

% DESPESES D'INTERNAMENT

homes i 41,1% les dones) i que augmenta de

forma significativa amb I'edat (figures 4 i 5).

Homes Dones
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Figura 4: Piramide de poblacié a Catalunya (any 2013) i
perfil de multimorbiditat en relacié a I'edat. Font: MSIQ /

Gencat®.
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Sembla evident que els conceptes de
cronicitat, complexitat i despesa estan
estretament lligats: en una analisi realitzada
ja Pany 2008 a la comarca d'Osona*', es va
constatar que aproximadament el 5% dels
pacients -el 90% dels quals patien malalties
croniques-, van consumir més de la meitat de
recursos —-meés del 80% dels quals en arees
de internament- (figura 6).

67,5%
0% 22,5% 45% ’

% HABITANTS [§]

% DESPESA TOTAL —

Figura 6: Concentraci6 de morbiditat i despesa en la
poblacié del Sistema Integrat de Salut d'Osona (SISO).
Any 2008.
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Figura 5: Nombre de comorbiditats croniques per grup
d'edat. EI nombre de comorbiditats augmenta amb
l'edat i és major en individus majors de 65 anys.
Adaptat de Divo et al %°.
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31.2 COMPLEXITAT | ESTRATIFICACIO

POBLACIONAL

Aquesta realitat, molt semblant a la reportada
també pels observatoris de salut europeus’,
ja havia servit préviament per descriure el
classic model piramidal de Kaiser*?: basant-
se en el principi que no totes les persones
amb problemes de salut cronics son iguals ni
tenen les mateixes necessitats, es proposava
estratificar la poblacié -segons la complexitat
i les necessitats d'atencié- per tal de dur a
terme abordatges diferenciats.

3.1.2.1 Estratificacio poblacional segons grau
de complexitat

A la base de la piramide de Kaiser (figura 7)
constatem un grup poblacional de persones
sanes, en les que cal prioritzar estrategies de
prevencio i promocioé de la salut dirigides a
poblacié sana. El 70-80% dels pacients
cronics haurien de ser capacgos de cuidar de
la seva malaltia en el context d'una bona
estratégia de foment de l'autocura. Un altre
grup —proper al 15%-, requeix de models de

Persones amb

CONDICIONS
CRONIQUES
AVANCADES 5%

ilo

CRONICS COMPLEXOS

Persones amb FACTORS de RISC o

CONDICIONS CRONIQUES de BAIXA
COMPLEXITAT

‘ 'j‘j 15%

gesti6 de la seva malaltia que impliquin
interaccions d'atencié entre proveidors de
diferents ambits assistencials: rutes
assistencials, trajectories cliniques,....
Finalment al voltant d’'un 5% de les persones
tenen el perfil de complexitat clinica, i
necessiten d’un procés d’atencid

especialment personalitzada.

31.2.2 ldentificacié de pacients cronics
complexos a nivell poblacional

Amb [l'objectiu de proporcionar una atencié
especifica a la realitat i necessitats de cada
grup de pacients segons les seves
caracteristiques, la major part de paisos del
nostre entorn ha desenvolupat sistemes de
cribratge i estratificacio de persones
complexes**6, ja sigui per mitja de sistemes
predictius -que utilitzats de forma aillada han
demostrat escassa fiabilitat*’-, o bé en base
al coneixement clinic els professionals; o
també utilitzant una combinacié d’ambdues

circumstancies“®.

A Catalunya s’ha desenvolupat un sistema
d’identificacié de pacients amb
complexitat i condicions

croniques —identificats com a

Pacients Cronics Complexos

(PCC)-. Aquesta identificacio

es realitza per la preséncia

concurrent d’alguna de les

segients circumstancies*®:

POBLACIO GENERAL ‘

T —
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Figura 7 : Piramide de Kaiser;
representacio de la distribucio
poblacional (%) en relacié al seu grau
de complexitat. Adaptat de 2.

T



El pacient pateix diverses patologies al
mateix temps (multimorbiditat), o en
pateix només una perd amb prou

gravetat -incloent també les situacions

de fragilitat avangada-.
El seu abordatge conté alguns d’aquests

elements:

= Alta probabilitat de patir crisis amb molta
simptomatologia i mal control.

= Evoluci6 molt dinamica i variable que
precisa monitoratge continu.

= Alta utilitzacié de serveis d’hospitalitzacid
urgent o visites als Serveis d’Urgéncies.

= Malaltia progressiva.

= Elevat consum de recursos i farmacs i
risc iatrogenic.

= Requeriment d’'un maneig
multidisplicinari.

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

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

= Associaci6 a fragilitat de base, pérdua
funcional, probabilitat de davallada aguda
(funcional o cognitiva) o nova aparicio de
sindromes geriatriques.

=  Situacions psicosocials adverses.

El nom del pacient apareix en els llistats
de risc derivats de les estratégies
d’estratificacié, bé com a persona que
acumula malalties o que les presenta de
forma greu.

La seva gestio es beneficiaria

d’estrategies d’atencio integrades.
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3.2 Dimensid6 individual de |la
complexitat

Ja sigui amb finalitats d’estratificacié
poblacional com -sobretot- per adequar
latencio a les necessitats de les persones
amb malalties i condicions croniques, resulta
imprescindible un abordatge de la
complexitat des d’una dimensié individual, en
base a un bon coneixement multidimensional
de les caracteristiques particulars de cada

persona.

Sense obviar els elements contextuals ni els
relacionats amb el sistema assistencial de la
complexitat, la present Tesi es focalitza en
I'abordatge de la complexitat clinica. Algunes
questions especialment rellevants podrien

ser. perquée sol resultar especialment dificil

I'abordatge clinic del 5 % de pacients descrits
amb condicions croniques avangades i/o cronics
complexes? podriem trobar algunes respostes en
algun model previament descrit? hi hauria algun
model conceptual que ens permetés entendre
millor aquesta complexitat? i en aquest cas, com
portar-lo a la practica?

3.21 COMPLEXITAT CLINICA | BIOLOGIA DE
SISTEMES

Podem comengar trobant algunes respostes
en la visi6 poliédrica i multifactorial de la
complexitat que ens ofereix la biologia de
sistemes’®%: un sistema complex és un
conjunt d’elements individuals inter-
relacionats i amb propietats emergents i no
atribuibles a cada element per separat'®.
Aixi, per exemple®', un avié és un sistema
complex, ja que esta format per nombrosos
elements vinculats (motors , ales, fusellatge,
pneumatics, ...) i t& una propietat emergent:



volar; no obstant aixd, cap dels elements

individuals d'un avié pot volar pel seu
compte. La vida, la salut i la malaltia soén
propietats emergents d'un sistema
extremadament complex: el cos huma.

Especialment relacionat amb els
determinants biologics de la complexitat —
perO no només-, els ésser humans ens
comportem doncs com els sistemes
complexos (de forma semblant com també
ho poden ser, per exemple, els mercats
financers o la meteorologia). Es per aquest
motiu que resultem dificilment mesurables i
francament impredictibles®?, ja que els

sistemes complexos:

= Estan constituits per multiples sistemes inter-
dependents, que al seu torn estan integrats
dins d'altres sistemes que interactuen entre si
i co-evolucionen; resulta impossible intentar
comprendre qualsevol d'aquests sistemes
sense fer referéncia als altres.

= Tenen un comportament no lineal (el conegut
"efecte papallona") i son sensibles a petits
canvis, de manera que una petita diferéncia
en les variables inicials pot conduir a

enormes diferéncies en els resultats finals.

= De la mateixa manera que en els sistemes
simples els limits son rigids i concrets, els
sistemes complexos presenten limits difusos:
algunes variables poden condicionar al
mateix temps un o més sistemes, fet que pot
complicar la resolucié de problemes i donar
lloc a accions inesperades en resposta als
canvis.

= Tenen una capacitat d'adaptabilitat /
resiliéncia inversament proporcional al grau
de fragilitat del propi sistema®54. Es a dir: el
comportament dinamic de les variables i la
seva redundancia facilita que els sistemes
complexos puguin adaptar-se a noves
circumstancies al llarg del temps (un exemple
paradigmatic és el desenvolupament de les
resisténcies a antibiotics per part d'alguns
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bacteris). Aquesta adaptabilitat -que explica
perqué algunes persones es recuperen millor
davant un efecte advers que d’altres- depen
del del
defineix pel concepte de resiliéncia.

nivell d’homeostasi sistema i es

Des d’aquesta perspectiva, les malalties
s’haurien de plantejar (diagnosticar i tractar)
com la conseqiéncia d'una o més
disfuncions (en relacié a alteracions
genetiques o ambientals) de les xarxes

bioldgiques en un o0 més odrgans®®°°.

Aixi,
intimament associada a la heterogeneitat

per exemple, la complexitat esta
individual en el procés d'envelliment: mentre
que algunes persones mantenen un bon
nivell de salut fins a una edat molt avancada,
altres comencen a acumular multiples déficits
de salut a edats molt més primerenques®’.
Aquesta variabilitat en la taxa d'envelliment
fa necessari diferenciar entre els conceptes
d'edat cronoldgica -edat en anys- i edat
bioldbgica -grau de reserva de salut®-,
resultant el mesurament del grau de fragilitat
d'un individu l'aproximacié més plausible per
a realitzar el diagnostic situacional del seu

grau de reserva i / o vulnerabilitat®.

Finalment, és probable que en el futur
s’incrementi tan el volum com la complexitat
de la informacié que els professionals han
d'integrar, considerant I'is de tecnologies
d'alt rendiment que proporcionaran noves
dades sobre la protedmica, gendmica i altres

dades moleculars®’.

322  COMPLEXITAT CLINICA | MEDICINA
PERSONALITZADA

La dimensio clinica de la complexitat -motiu

habitual de dificultats tan per als pacients



com per als professionals''860-64 estd
estretament condicionada per dues
circumstancies (figura 8)*":

= Quin és el grau de certesa sobre el que li

passa al pacient o la reserva (“edat

bioldgica”) que té?

= Quin és el grau d'acord sobre com procedir
en aquella situacio?

Aixi, per exemple, davant d'un pacient jove
que presenta un infart agut de miocardi (A),
el diagnostic probablement sera senzill,
existint un elevat consens sobre el protocol
d'actuacié a seguir; tot i que pot tractar-se
d'una situaci6 complicada i potencialment
greu, no és una situacié d'alta complexitat

respecte al diagnostic ni la presa de

Perd en un pacient amb multiples condicions
croniques (B) que davant d'una crisi presenta
descompensacié de multiples sistemes i/o
amb presentacions cliniques imprecises -per
exemple, davallada funcional o caigudes de
repeticio-, la incertesa diagnostica (i per tan
la complexitat clinica) s’incrementa®®®,
Davant aquestes situacions, també la presa
de decisions sol generar incertesa (i
complexitat clinica), ja que dificilment aquest
procés es pot resoldre només a partir de
'aplicaci6 d’'un protocol o una guia de
practica clinica. En aquestes circumstancies:
quin paper té la Medicina Basada en I'Evidéncia

en l'atencio als pacients amb complexitat clinica?

com s’ha d’enfocar el procés de presa de

decisions amb aquestes persones?

decisions.
Baix Zona
d’ alta
complexitat
D’ACORD
Zona de
baixa
complexitat
Alt (A)
Alt Baix
GRAU DE CERTESA
T — N —

Figura 8: Grau de complexitat en elacio al grau de certesa per identificar una situacio, respecte el
grau d’evidéncia segons com procedir en aquella situacio. Adaptat d'’Amblas-Novellas et al.*’
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3.2.2.1 Complexitat clinica i Medicina Basada
en I'Evidéndcia

Tradicionalment, la practica de la medicina
s’havia basat en gran mesura en
I'experiencia personal. Va ser només a finals
de la década dels vuitanta quan es va
comengar a introduir la metodologia de
Medicina Basada en I'Evidéncia (MBE)®’, fet
que va facilitar primer el desenvolupament i
després el perfeccionament de les guies de

practica clinica.

Aquest plantejament, avui ampliament estes,
també ha reconegut algunes limitacions: els
assajos clinics aleatoris -pedra angular de la
MBE- habitualment es realitzen en un
subconjunt concret de tota la poblacié (sovint
excloent poblacié multi-morbida), que
requereix posteriorment d’'un grau significatiu
d'extrapolacio. Les recomanacions derivades
de la MBE han demostrat utilitat en grups de
pacients no complexos, per0d existeix poca
evidéncia de la seva utilitat en pacients amb
multiples condicions croniques, especialment

quan aquestes son avangades®-7".

Aixi doncs, les guies de practica clinica
derivades de la MBE molt sovint resulten
insuficients per a I'abordatge del pacient amb
complexitat clinica’>. A més, I'abordatge
clinic d’aquests pacients dificilment es podra
basar en l'aplicacié sistematica de
cadascuna de les guies cliniques per a
cadascuna de les seves multiples malalties —
situacié que facilment pot acabar
si

condicionant, més no, polifarmacia

inadequada’®"4-.

A diferéncia dels pacients no complexos -en
els quals és plausible plantejar la presa de

decisions a partir de protocols assistencials-,
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I'atencié a persones amb multiples
condicions croniques i complexitat clinica
requereix d'un abordatge individualitzat i a
mida de cada pacient’®. Dit d'una altra
manera: si la complexitat clinica aflora quan
les guies de practica clinica resulten
insuficients, el procés de presa de decisions -
que necessariament s'haura de realitzar de
forma compartida amb els pacient’s- s'ha
d'emmarcar indefectiblement en un context
de medicina personalitzada / Atencié
basada en

Centrada en la Persona,

coneixement expert i professionals

preparats’”’.

3.2.2.2 Complexitat clinica i presa de decisions

En el dia a dia de l'atencié a les persones
amb complexitat clinica, sén freqients les
situacions de dificultat en la presa de
decisions cliniques -habitualment en context
de descompensacions per processos
intercurrents-. L’abordatge d’aquestes
situacions requereix la conciliaci6 de la
voluntat dels pacients amb objectius clinics
plausibles i ajustats als seus valors, procés
conegut com a harmonitzacié terapéutica

(Therapeutic Harmonization)’®.

La congruéncia entre la presa de decisions i
el pla de cures proposat és basica per
augmentar la confianca i la satisfaccio,
garantir el respecte a les preferéncies del
pacient i les conductes d'autocura
saludables’®; aquesta congruéncia també
resulta important en el moment d’avaluar els
resultats de salut: un exemple classic
d’'incongruéncia entre alld que es planifica i
allo que es porta a terme son els problemes
d’adheréncia farmacologica®’%? o el

compliment dels plans d’intervencié funcional



i nutricional®.

De fet, la “no adhesid” als plans de cures
proposats poden ser una senyal de que'®: (1)
0 bé s’ha realitzat una avaluacié incompleta
de la complexitat/necessitats del pacient —i
que per tant el pla terapéutic no respon a les
necessitats reals de la persona- i/o bé que
(2) el sistema de salut no esta realment
orientat per atendre les necessitats d’alguns
d’aquests pacients complexos.
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COMPLEXITAT CLINICA | FINAL DE VIDA

El procés cap al final de la vida,
entés com l'Ultima fase del cicle vital -que pot
oscil-lar des de pocs dies fins a molts mesos/
algun any-, també esta condicionat per
multiples variables, és estrictament individual
i €és un exemple tipic de complexitat tal com
I'hem descrita: en aquests pacients, la
complexitat esta també determinada tan per
factors personals (donada la coexisténcia de
multiples malalties i condicions croniques, i
pel comportament dinamic d'aquestes), com
per factors contextuals (l'impacte emocional
de tot el procés) i assistencials (a nivell

organitzatiu i d'Us de recursos).

En realitat, la complexitat al final de vida -
com tot wicked problem- comenga ja amb la
dificultat associada al propi diagnostic de
situacié de final de vida, que idealment

s'hauria de poder realitzar precogment.
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4.1 Perque abordar la
complexitat des de la situacio de
final de vida?

Aproximadament tres quartes parts de la
poblaci6 en el nostre entorn morira a
conseqliéncia d'una o diverses malalties
croniques progressives, després d’un
periode evolutiu amb crisis freqlents, alta
necessitat de demanda d’atencié i frequents
decisions de caracter clinic i étic, aixi com
també alta freqUentacié de serveis sanitaris i
socials®1.

Soén diversos, doncs, els motius que fan de

l'atencié als pacients que estan en situacio

de final de vida un paradigma en l'abordatge

de la complexitat®”. Podriem destacar:

= La situacio de final de vida és el paradigma
de la concurréncia de malalties i condicions
croniques, que interaccionen fortament entre
elles®,

= Es una realitat molt dinamica, que requereix
de replantejaments continuus®.

= S'esdevé la necessitat de presa de decisions
dificils de forma continuada®.



= No hi ha una segona oportunitat: el sistema
esta al limit del col.lapse®-%.

= Els elements contextuals adquireixen una
importancia molt rellevant'®,

= Requereix de la intervenci6 de multiples
professionals?’.

= Els costos d'atencié tendeixen a acumular-se
el darrer any de la vida®® -i més especialment
en els 3 darrers mesos®-.

4.2 Determinants de
complexitat al final de la vida

Sén, doncs, multiples els determinants de la
complexitat al final de la vida. Podem
realitzar una aproximacioé raonable als criteris
de complexitat especifics del final de vida®®
prenent com a referéncia les arees de
necessitats de pacients i families proposades
per Ferris et al'®; es poden dividir en:

4.21 AREA CLINICA | NECESSITATS FISIQUES

En relaci6 amb la malaltia i el seu maneig,
existeixen diversos factors o situacions
cliniques facilment identificables com
complexes 0 associades a complexitat:
multimorbiditat, severitat i progressié de
malalties i condicions croniques, situacions
urgents i nombre o intensitat de simptomes

(sobretot dolor, dispnea i delirium)'0".192,

4.2.2 AREA PSICOEMOCIONAL

Es consideren com a criteris de complexitat
de l'area psico-emocional tan la preséncia
d'una malaltia psiquiatrica o un trastorn de

personalitat (factor personal), aixi com la

preséncia de patiment vital per dolor
emocional (impacte emocional).

La capacitat d'adaptacié psico-emocional
depén del potencial estressant dels
esdeveniments, del grau d'impacte o
amenaga que representen i dels recursos
d'afrontament personals. Les dificultats en el
procés adaptatiu tenen com a resultat el
patiment'®®, que és un estat cognitiu, afectiu i
negatiu complex, caracteritzat per la
sensacié d'amenaca de la integritat personal,
i d'impoténcia i manca de recursos personals

/ psicosocials per a afrontar-la.

4.2.3 AREA SOCIOFAMILIAR

Soén criteris de complexitat de l'area
sociofamiliar la claudicacié i / o sobrecarrega
del cuidador i la deficient cobertura de les

necessitats del pacient.

Aquests factors molt sovint estan
condicionats per: condicions estructurals i
d'entorn (marginalitat, rotaci6 o manca de
domicili); composicié, relacions i dinamica
familiar (desafeccid, familia monoparental,
cadtica); vida de relacid, valors, creences i
practiques (aillament sociogeografic,
desarrelament, immigracid); recursos i
organitzacié de la cura (cuidador fragil,
multiples carregues familiars, recursos
economics insuficients).

4.2.4 AREA ESPIRITUAL

Els dolor espiritual i les dificultats en el
sistema de valors i creences sb6n els
principals criteris de complexitat al final de la

vida en I'ambit espiritual.



Aquest fet sol estar relacionat amb
mancances en l'abordatge de les seguents
necessitats'®: sentit del valor de la propia
vida, de I'esperanca (transcendéncia),
estimar i ser estimat, comprendre (patiment),
La

potencialitat no desenvolupada o les

identitat, ser escoltat i acompanyat.

expectatives no satisfetes al respecte, es
tradueixen, especialment al final de vida, en
sofriment o dolor espiritual.

425 SITUACIO D'ULTIMS DIES | DILEMES
ETICS

Els criteris de complexitat considerats en
aquesta area son la dificultat en el control de
simptomes, l'adaptacié del nucli familiar i
preséncia de dilemes étics. Respecte el dol,
sén situacions de risc de complexitat tan els
aspectes situacionals (malaltia de llarga
durada, mort sobtada o traumatica) com
personals i relacionals (edat del mort,
pérdues encadenades).

Els criteris de complexitat associats als
aspectes etics son la presencia de conflicte i
patiment relacionats respectivament amb la
informaci6é desitjada, I'expressié de voluntat
sobre la intensitat terapéutica o la seva
preservacio i grau de compliment; i la qualitat
de la intervencid assistencial prévia a tal

petici¢!%>

2B

A

~

Diagnostic de final de vida
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4.3 Complexitat i diagnostic
precog de situacio de final de
vida

Un dels elements de complexitat més
destacables rau en el procés d'identificacié
de situacié de final de vida -sobretot quan
s'intenta realitzar de forma precog-. Per altra
banda, pero, aquesta identificacié precog¢ ha
demostrat multiples beneficis: permet
coneixer les preferéncies i valors dels
pacients, acotant millor els objectius i
facilitant el procés de Planificacié de
Decisions Avancades'’®, També permet
millorar la qualitat de vida i el control de
simptomes, redueix l'angoixa, permet rebre
una cura menys agressiva, redueix les
despeses d'atencio, i inclus pot augmentar la

supervivéncia'?7-1%9,

El principal problema i la paradoxa d'aquest
plantejament és que com més preco¢cment
s'intenta identificar aquestes persones, més
costa trobar indicadors pronostics que en
facilitin el diagnostic i més augmenta la
incertesa sobre la precisio del diagnostic de
final de vida (figura 9)°. Aixi doncs, resulta
relativament senzill identificar que una
persona esta al final de la seva vida quan

esta en situacié d’agonia (D);

Figura 9: La paradoxa del diagnostic
precog al final de la vida: en la série de
fotogrames que conformen la pel-licula
de la vida d'una persona, com més
precogment volem certificar un pacient
que ha entrat en situacio de final de vida,
més incrementa la incertesa sobre la
validesa d’aquest diagnostic precog.



perd malauradament, en aquest moment és
ja massa tard perqué el pacient pugui
beneficiar-se de les avantatges descrites per
la identificacié precog. Per altra banda, com
més preco¢ment volem identificar la situacié
de final de vida (A), més incrementa la
incertesa sobre aquest diagnostic —ja que és
més dificil trobar indicadors fiables i definitius

de final de vida-.

4.4. Complexitat clinica i
incertesa al final de la vida

La incertesa és inherent a les situacions de
final de vida i suposa un repte tan per als
pacients i les seves families, com per als
professionals que en tenen cura i per als
serveis de salut que n’han de planificar la
seva atencio. Efectivament, tots morim, pero
la incertesa sobre com i quan s’esdevindra la
mort sovint sembla inevitable; aquest fet
condiciona tan I'experiéncia dels pacients —
amb aparicié d’inseguretat en relacié a la
sensaci6 de perdua de control-, com la
percepcié de situacid de complexitat clinica
per part dels professionals -acostumats a “la
zona de confort” que sovint proporciona la
MBE'0-,

4.4 LA INCERTESA | ELS PACIENTS AMB
CONDICIONS CRONIQUES  AVANCADES

Malgrat I'esfor¢ dels professionals per
afrontar la incertesa al final de la vida, tan les
dificultats per comprendre les causes
subjacents com per predir-ne l'evolucio
possible en condicionen la seva atencio.
Aquest fet posa en risc tan als pacients amb
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malalties croniques avangades com els seus
cuidadors, ja sigui des del punt de vista
emocional com també dels resultats de salut

esperables’!".

Aquesta realitat impacta directament en
I'experiéncia dels pacients i de les seves
families —també en la dels professionals-. Si
tenim en compte les experiéncies de les
persones amb diferents condicions
avangades, constatem diferents narratives
respecte la vivéncia de la incertesa en relacio
a la seva malaltia principal i/lo condicio
cronica avancgada''?: aixi, per exemple, en
els pacients amb cancer la incertesa esta
especialment relacionada amb la dicotomia
entre 'esperanga de curacio i la inevitabilitat
de la mort''®; en els pacients amb malalties
d’organ avangades esta sobretot relacionada
amb la impredictabilitat de les
exacerbacions''®; en els pacients amb
deméncia i malalties neuro-degeneratives
predomina la incertesa associada al
diagnostic i la durada i variabilitat en el
procés de discapacitat''*'"5; finalment en els
pacients amb fragilitat i multi-morbiditat la
incertesa esta condicionada tan per
l'impredictabilitat del procés de deteriorament
com amb el desconeixement de si la mort
vindra condicionada per un procés lent i

progressiu o bé si sera per un procés agut''®.

Existeix, doncs una gran diversitat i
variabilitat d'experiéncies de deteriorament
de la salut i de la visio del concepte de “bona
mort”; per quest motiu esdevé imprescindible
adaptar la planificaci6 de l'atencié a les
circumstancies canviants i I'evolucio de les

prioritats dels pacients.



4.4.2 LA INCERTESA | ELS PROFESSIONALS
DE LA SALUT: PARALISI PRONOSTICA |
VISIO DICOTOMICA DEL FINAL DE LA VIDA

Per als professionals, la incertesa ha estat
esmentada durant molt de temps com una
barrera important en la identificacié dels
objectius del tractament, i esta estretament
relacionada tan amb les dificultats per al
diagnostic situacional com en la presa de

decisions'!7 118,

Per fer front a aquesta incertesa,
classicament s’ha proposat una estratégia
basada en una aproximacié pronostica als
pacients (“quan temps de vida és previsible que li
quedi?”) -buscant indicadors pronostics
definitius que permetin identificar amb tota
seguretat aquelles persones que moriran-,
moment a partir del qual es planteja
I'estrategia pal-liativa. Malauradament, pero,
la ciéncia pronodstica és essencialment
inexacta''®, essent especialment complicada
en persones amb multiples malalties i
condicions croniques'?®12!. Aixi, les eines
pronostiques de mortalitat, que des d’una
visid poblacional poden esdevenir (utils,
resulten poc fiables quan s’apliquen a

individus concrets'?.

Davant la incertesa generada per les
dificultats pronostiques (realment, esta el
pacient en situaci6 de final de vida?), els
professionals tendeixen a respondre amb
una atencidé dicotdomica (és candidat a
tractament curatiu o pal-liatiu?). La raé
fonamental d'aquest fet rau en la visid
tradicional de creure que els objectius de
curar i allargar la vida sén incompatibles amb
I'objectiu de disminuir el patiment i millorar la
qualitat de vida. Amb aquest plantejament
s'ha intentat ‘"preservar" als pacients del
nihilisme terapéutic, reservant les cures
pal-liatives per a aquelles situacions on la
mort sembla ja inevitable: identificar que un
pacient esta en situacié de final de vida quan
esta en agonia no és dificil, perd aleshores ja
és massa tard per als beneficis descrits per

la identificacio precog.

Aquesta visiéo dicotomica (figura 10)
comporta que, fruit de la paralisi
pronostica'?? (en cas de dubte, administrem tota
la intensitat possible de “tractament actiu”), els
pacients amb malalties i condicions
croniques avancades rebin tractaments
agressius fins etapes molt avangades i que
no s'iniciin els tractaments amb objectiu

simptomatic fins que el

pronostic esta molt clar i la

mort és imminent. La realitat i

les necessitats de la major
part de pacients, perd, no
s’adapten bé a aquest
plantejament dicotomic.

Exitu Figura 10: Model dicotomic de
I'atencid al final de la vida. Adaptat
de K.Boyd & S.Murray. 201023,



La resposta a la paradoxa descrita
anteriorment (necessitat d'identificacio
preco¢ vs dificultat per trobar marcadors
definitius que permetin una identificacio
precog) requereix d’alguns canvis de

paradigma:

4.4.3 ESTRATEGIES PER AFRONTAR LA
INCERTESA AL FINAL DE LA VIDA

4.4.31 La incertesa com a trigger d’Atencio
Centrada en la Persona

Kimbell et al''?

plantegen la incertesa al final de la vida com

En un article recent,

a una oportunitat: la seva aparicié pot servir
de “trigger” per a iniciar el procés d’atencio
centrada en la persona —especialment quan
en un context de malalties i/o condicions
croniques avancades apareixen criteris de

progressio-.

4.4.32 De la visi6 pronostica a la visio
centrada en necessitats

Un altre plantejament interessant és el
realitzat per K. Boyd i S. Murray'®®, que
proposen passar de la visid pronostica a

centrar-se en la deteccido de persones amb
necessitats d’atencié pal-liativa. Aquesta
visi6 més moderna i amplia del final de la

vida proposa dividir aquest procés en dues

etapes o transicions (Figura 11):

A. Una primera transicié6 —que respon a la
qliestidé “podria ser que el pacient moris en els
propers mesos / algun any?“-, i que s’inicia en el
moment del diagnostic de situacié de malaltia
avangada, sovint uns quants mesos o algun

any abans de la seva mort-.

Aquesta identificacid hauria de realitzar-se
de forma proactiva, preco¢ i universal per
mitja d’ instruments especifics dissenyats per
al cribratge poblacional -entre els que podem
destacar el NECPAL CCOMS-ICO ©'%, el
Prognostic Indicator Guidance (PIG) del Gold
Standard Framework (GDF)'?® o el
Supportive & Palliative Care Indicators Tool
(SPICT)"?-, amb l'objectiu de respondre les

segients questions: realment estem davant
d'una situacio irreversible? esta optimitzat el
tractament de les seves patologies de base?
I'entorn de suport és suficient? pot comencar a
beneficiar-se de I'aproximacio pal-liativa?

Aquest cribratge poblacional t¢é com a
objectiu fonamental
d'obrir una perspectiva
d'enfocament pal-liatiu
no dicotomic i
progressiu afegit al
convencional, i és el

pas previ a una

1° transicid )

2° transicio i

)

L
- Figura 11: Model progressiu
d’atencié segons necessitats.
Adaptat de S.Boyd &
K.Murray. 2010"%3,
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valoraci6 multidimensional individualitzada
(per exemple amb una Valoracié Geriatrica
Integral o amb un index de Fragilitat) que
permeti determinar el grau de fragilitat i
I'elaboracié d'un pla d'intervencié adequat al
grau de vulnerabilitat en aquell pacient

concret.

B. Una segona transicidé —que respon a la
qlestié “esta el pacient prou malalt com per
poder morir els proxims dies / setmanes? i
correspon doncs a la situaci6 de darrers
dies /alguna setmana de vida del pacient-. Es
important que els professionals estiguem
alerta davant la possibilitat que un pacient
hagi pogut entrar en aquesta segona
transicio, ja que suposa el punt d'inflexié en
el qual decidirem anar prioritzant
estrictament el tractament simptomatic. La
identificacié de I'entrada en aquesta segona
transicio es basa en la valoracié clinica; pot
ser d'ajuda plantejar-nos les seglents
questions:
= Podria haver entrat el pacient en situacio
d'ultims dies? Indicadors clinics que ho
suggereixen son: enllitament, dificultats per
mantenir la via oral, augment de somnoléncia,

= Era d'esperar que el pacient presentés aquest
deteriorament? S'han descartat causes
potencialment reversibles que justifiquin el
deteriorament? Aixd inclou: infeccions,
deshidratacid, alteracions metaboliques /
anémia,

bioquimiques, farmacs,

restrenyiment, depressio, ...

= Seria inadequat administrar tractaments per
intentar allargar la vida de la pacient? Aixo
podria ser degut a la futilitat del mateix o per
voluntat del mateix pacient segons les seves
directrius.

Aixi doncs, la identificacié -idealment precoc-

d’aquells pacients que és raonable que
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puguin morir al llarg de els propers mesos /
algun any en base a la identificacié de
necessitats d’atencié pal-liativa seria el punt
de partida per a un enfocament
progressiu’?®, on les cures pal-liatives son
ofertes a mesura que es van desenvolupant
les necessitats -ja estiguin relacionades
aquestes amb les malalties, amb les
caracteristiques individuals de cada persona

o amb I'entorn familiar i / o de suport-.

4.4.3.3 Dels models pronostics poblacionals a
l'avaluacio clinica individualitzada:

Es evident la necessitat d'estratégies
poblacionals especifiques que incloguin
cribratge de pacients amb necessitats
d'atencié pal-liativa; amb aquest objectiu
s’han dissenyat i validat diferents instruments
pronostics —com veurem més endavant-.
Per altra banda, pero, resulta imprescindible
complementar aquest cribratge (visio
poblacional) amb una valoracio
multidimensional (visié individual) exhaustiva,
amb un doble objectiu: (a) validar la
identificacio de situacio avangada -descartant
factors potencialment tractables i/o
reversibles- i (b) realitzar un diagnostic
situacional com a punt de partida per a
I'elaboracié d’un pla assistencial especific i
proporcionat a la situacio del pacient .

Donada la complexitat habitual en la presa
de decisions en aquest context, és essencial
que els professionals de la salut tinguin un
bon coneixement dels indicadors que
condicionen el procés cap al final de la vida,
amb I'objectiu de facilitar el procés de presa
de decisions davant de situacions de

complexitat.



PROPOSANT SOLUCIONS AL PROBLEMA:
UN NOU MODEL CONCEPTUAL PER A
L'ABORDATGE DE LA COMPLEXITAT CLINICA

Atés que I'abordatge de les
situacions complexes Obviament no resulta
senzill -especialment en situacions de final
de vida-, els professionals necessitem de
models que puguin ajudar-nos en la presa de
decisions i que tinguin com a objectiu de
facilitar la conciliacié dels valors i
preferencies dels pacients amb objectius
clinics plausibles i ajustats als seus valors’®,
Per aquest motiu esdevenen necessaris
nous marcs conceptuals i eines pragma-
tiques que puguin facilitar la comprensié
clinica d’aquesta realitat complexa.

Un repte important en la recerca de
I'abordatge de la complexitat és que
I'aplicacié dels enfocaments convencionals
de coneixement -com el reduccionisme i la
compartimentacié-, poden ser potencialment
contraproduents'?’. Tot i que el procés de
reduccié d'un problema complex en
components més petits i més manejables pot
ajudar en la conceptualitzacio inicial de la
I'excés de

magnitud del problema,

simplificacid pot incrementar-ne paradoxal-
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ment la complexitat. Mentre que el pensa-
ment cientific reduccionista convencional
assumeix que cal ser capa¢ de comprendre
tota aquesta complexitat i resoldre totes i
cadascuna de les questions pendents,
I'enfocament des de la teoria de la
complexitat'' se sent fins i tot comode en
aquesta situacié de tensid inherent entre les

diferents parts del sistema.

Enfront la realitat de la complexitat, els
professionals (ja siguin aquests clinics o
investigadors) necessiten de nous marcs
conceptuals que acomodin les multiples
dimensions de la complexitat’?, per mitja
d'enfocaments integrals i pragmatics'?.
Alguns camps de la medicina han trobat en
el disseny de models de suport en la presa
de decisions, el modelatge dels fluxos de
treball i les intervencions sobre la
comunicacio, sistemes que han permeées

reduir aquesta complexitat’62.
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5.1 “A pragmatic framework for
the challenge of clinical
complexity”

D'acord amb aquestes idees i a partir de les
premisses en l'abordatge dels problemes
complexes préviament esmentades, l'any
2015 vam publicar a la revista European

Geriatric Medicine [larticle "Frailty, severity,

progression and shared decision-making: a
pragmatic framework for the challenge of clinical
complexity at the end of life"® (Figura 12,
Apéndix 1), on es desenvolupava a una
proposta concreta d'atencié a les persones
amb complexitat clinica -especialment
centrat en aquest cas en la situacio de final
de la vida-, que per altra banda ha servit de
marc conceptual per a la present tesi
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The current epidemiological context features progressive ageing of the population and an increasing
number of multi-morbid persons mostly affected by advanced chronic diseases. This perspective
determines an urgency to improve decision-making, which becomes especially difficult due to the
clinical uncertainty of life final stages. Usual approaches based on clinical practice guidelines and
focused on the prognosis may be useful in a population approach, but will probably be insufficient
against the clinical ity arising from i deci king. For this reason, we propose
a i k as a more compi ive base to guide decision-making and helping the
dialogue between patient, family and in regards to and objectives in the
shared-decision process. This framework requires two stages: (1) an adequate situational diagnosis and
(2) the build-up of shared decision-making contexts by involving patients in the process. To determine
situational diagnosis, we propose a model that combines elements of background knowledge on
geriatrics and palliative care, including the scientific evidence~(from prognostic markers and analysis of
frailty based on the accumulation of deficits), and clinical experience (assessment of the variables taking
into account both static-severity-and dynamic-progression-behaviour). For decision making, we
incorporate the model of person-centred care based on shared decision-making. understood as a
collaborative process between patients and professionals to identify needs, set objectives, develop and
implement the care plan and monitor its evolution. Future studies will have to evaluate the validity and

utility of this framework for decision making in elderly with advanced diseases at end-of-life.
© 2015 Elsevier Masson SAS and European Union Geriatric Medicine Society. All rights reserved.

1. Introduction

In middle and high income countries, the new epidemiological
context features progressive ageing of the population and an
increasing number of multi-morbid persons mostly affected by
advanced chronic diseases with complex care needs. This scenario
makes decision-making processes difficult for both healthcare

i and patients. P ionals need tools to make such
usually complex processes easier. As opposed to clinical guidelines,
normally focused on disease and with much more academic style,

* Corresponding author at: Acute Geriatric Unit, Hospital Universitari de Vic,
Carrer Francesc Pla “El Vigata", 1, 08500 Vic Barcelona, Spain. Tel.: +34 628190415;
fax: +34 938891111,

E-mail address: jordiamblas@gmail.com (J. Amblas-Novellas).
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1878-7649/ 2015 Elsevier Masson SAS and European Union Geriatric Medicine Society. All rights reserved.
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frameworks establish wider and more personalized ranges, from
evidence to teams’ expertise and patients’ values and preferences.

Given that frailty is the most frequent condition among elderly
patients in end-of-life situation [1.2], professionals’ expertise
needs to have deep background knowledge on geriatrics and
palliative care. In fact, these two areas already share methods
regarding care process [3]: team work, multidimensional assess-
ment, care provision based on objectives and preferences,
psychosocial and caregivers support.

1.1. End of life, clinical complexity and decision-making

End of life-understood as the phase of life that comprises from a
few days before dying to some months or even years-is
determined by multiple variables and its evolution is entirely

Figura 12: Primera pagina de l'article publicat a la revista European Geriatric
Medicine: "Frailty, severity, progression and shared decision-making: A
pragmatic framework for the challenge of clinical complexity at the end of life"®.
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Partint de la idea que la complexitat clinica
esta estretament relacionada tan amb el grau
de certesa sobre el que li passa al pacient
com en el grau d'acord sobre com procedir,
es proposa un marc conceptual o framework

per a la presa de decisions complexes en i

amb els pacients amb malalties i condicions
croniques avangades (figura 13). La present
tesi desenvolupa tan conceptualment com
pragmaticament aquest framework, que es
divideix en 2 etapes resumides en la taula 2 i
desenvolupades a continuacio:

Baix ';
|} |
;i ﬁ!
GRAU l;b
f D’ACORD |
5 “Que fem?" ! Zona de
| i baixa
|| complexitat
| (A)

Zona
d’ alta
complexitat

(B)

GRAU DE CERTESA

Baix |

‘Qué li passa? Quanta reserva té?”

ETAPA 1: DIAGNOSTIC SITUACIONAL

T —

——

Figura 13: La complexitat clinica en relaci6 amb el grau de certesa en el diagnostic situacional i el grau
d'acord sobre com actuar en aquella situacio i etapes del Framework com a resposta a aquestes questions.

Adaptat d'’Amblas-Novellas et al.®

5.2 Etapes del framework:

El framework proposat esta dividit, doncs, en
dues etapes. Es important remarcar, pero, la
importancia de preservar I'ordre en aquestes
dues etapes: intentar comengar I'abordatge
d'una situacié complexa per la presa de
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decisions pot ser generar major complexitat
donada la manca d’'un diagnostic de precisié
previ a partir del qual proposar el pla de
cures en coherencia als objectius
assistencials.



ETAPA BASAT EN
E DIAGNOSTIC Valoracio del
T SITUACIONAL JENIE
A (Que li passa al pacient? vulnerabilitat /
p quanta reserva té? quines fragilitat i
necessitats presenta?) )
A avaluacié de
necessitats
1
- S
PRESA DE
T Expertesa
A DECISIONS combinada de
p COMPARTIDA pacients |
A (quins valors i preferencies .
té? quin abordatge cal professionals
5 plantejar?)

COM FER-HO?

Per a la valoracié del grau de fragilitat, els
professionals porten a terme una avaluacié
multidimensional a partir de I'analisi del
comportament estatic (severitat) i dinamic
(progressio) de les variables de les diferents
dimensions. Aquesta valoracié es pot realitzar
des d'una perspectiva més “qualitativa” (per
exemple utilitzant una Valoracio Integral
Geriatrica) o més "quantitativa" (per exemple
utilitzant un index de fragilitat).

Per a la valoracié de les necessitats cal el
context facilitador d'una relacié directa i
dinamica entre els professionals i els pacients i
familia / cuidadors

Els pacients i els professionals realitzen un
procés cooperatiu per consensuar objectius i
desenvolupar i implementar un pla d'atencio i

seguiment

Taula 2: Etapes del Framework conceptual per l'abordatge de la complexitat clinica. Adaptat d'’Amblas-

Novellas et al. °

5.2.1 ETAPA 1: DIAGNOSTIC SITUACIONAL

La primera etapa (diagnostic situacional) té
com a objectiu respondre les seguents
glestions: que li passa al pacient? quin grau
de reserva té? esta molt a proper a la
situacié de final de vida? quines necessitats
presenta? Aquest diagnodstic de situacié
requereix d’'una aproximaciéo multi-

dimensional, que inclogui:

5211 Avaluacid del grau de reserva del
pacient i dels processos intercurrents

Es en aquest ambit de coneixement en la

que es centra especialment el contingut de la
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present tesi, i que es desenvolupara més
endavant en els capitols “Diagnostic
situacional” i “La fragilitat com a base de la
valoracio individualitzada i el diagnostic
situacional”.

5.2.1.2 Avaluacio de les necessitats del pacient
i familia

Un objectiu fonamental en I'atencié a
persones amb malalties i condicions
croniques avangades i les seves families és
la deteccio de necessitats, que hauran de ser
ateses de forma especifica i exquisida. Per
aquest objectiu, es requereix d'un context

assistencial que faciliti una relacié directa i



Figura 14: resum de les necessitats del pacient amb
malalties i condicions croniques avangades. Adaptat de
Maté-Méndez et al. '2°

dinamica entre els professionals i els
pacients i familia / cuidadors, com es

resumeix a la figura 14.

En aquest procés identificacié de necessitats
del del

imprescindible tenir en compte el

malalt i seu entorn, esdevé
comportament dinamic de les persones en
situacié de final de vida, que com les
necessitats, solen ser també canviants'?®. Es
destacable el paral-lelisme que podem
establir entre necessitats i les causes de
complexitat descrites préviament: sovint, sén
les dificultats per atendre adequadament
aquestes necessitats les que condicionen la

complexitat de la seva atencio.

Genéricament podem diferenciar dos tipus
de necessitats:

= Necessitats basiques: Tot i que s'han
descrit almenys 14 necessitats
basiques', globalment es refereixen a
la preservacié de la capacitat funcional,
aixi com al control de simptomes, la
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seguretat i la privacitat dels pacients.
L'atencié a les necessitats basiques té
com a objectiu principal garantir la
comoditat, benestar i confort del pacient,
la prevencié de les crisis i 'adaptacio a la
situacioé tant de la propia persona com
dels seus familiars
= Necessitats essencials: son les
necessitats inherents i especifiques de la
condici6 humana i intrinseques a la
propia persona, que haurien d'estar
contemplades en el procés d'atencié de
tots els malalts, resultant especialment
rellevants en situacions de vulnerabilitat i
/ o malaltia avangada. Destaquen les
seguents:
= Espiritualitat: és I'experiéncia individual i
intima que pertany al mon interior de la

persona. Inclou la transcendéncia, el
sentit de la vida, les creences, els valors,
les practiques, el perdd i assumptes

pendents.

= Dignitat: es refereix al respecte i
reconeixement que mereix una persona
pels seus valors, trajectoria social i
historia de vida.

= Autonomia: es refereix a la participacio
lliure en la presa de decisions, als
desitjos i als objectius de les cures, tant a
nivell fisic com espiritual.

= Esperanga: que abasta les expectatives

ajustades, realistes, flexibles i raonables.
= Afecte / relacions familiars i personals:
suport emocional, estimacié i ajuda

proporcionada per I'entorn del pacient.

El model d'atencié ha d'oferir respostes
concretes a aquestes necessitats, que han
de ser el punt de partida necessari per a
I'elaboracié d'un pla d'actuacio individualitzat.



5.2.2 ETAPA 2. PRESA DE DECISIONS

COMPARTIDA

Aquesta segona etapa (presa de decisions
compartida), busca facilitar respostes al
plantejament assistencial a realitzar (que
fem ? com ho fem? on ho fem?). La presa de
decisions compartida és un element clau de
I'atencié centrada en la persona i és un dret
fonamental dels pacients, podent-se
considerar la seva omissié com a mala praxis

assistencial.

5.2.21 Experteses i presa de decisions
compartida

Aquest procés requereix de dues arees de
competéncia ("expertise")'®'. En primer lloc,
la dels professionals respecte la
fisiopatologia, el diagnostic i pronostic, les
opcions de tractament i la probabilitat de
resultats. En segon lloc també cal la propia
expertesa del pacient: la seva experiéncia de
la malaltia, els seus valors i preferéncies, la
seva actitud davant del risc i les seves
circumstancies socials. En aquest model de
presa de decisions compartida, els
professionals de la salut i els pacients
estableixen un procés col-laboratiu per
identificar necessitats, acordar obijectius,
desenvolupar i implementar el pla de cures i

monitoritzar I'evolucio’®.

52.2.2 Beneficis de la presa de decisions
compartida

Davant les situacions de complexitat clinica,
sén multiples els beneficis que ha demostrat
la presa de decisions compartida. Podem

destacar:
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= Millora del model relacional entre pacients i
professionals, fet que a més facilita la
implementacio del model'®?,

= Millora la implicacié dels individus en la seva
propia salut, amb resultats beneficiosos en
aspectes de compliment terapéutic (major
adheréncia)'®.

= Permet millorar els resultats que importen al
pacient i als professionals. Alguns exemples
poden ser: l'increment de coneixement de les
malalties i del seu tractament, la major
implicaci6 en l'autocura, la satisfaccié en
I'atencid i la millora de la comunicacié entre
pacients i equips'3*-.

=  Compartir informacié sobre els riscos i
beneficis d'algunes intervencions pot facilitar
un efecte corrector sobre el risc de sobre-
diagnostic i sobre-tractament’® —facilitant
també indirectament |'optimitzacié de
recursos '3,

= Sembla que la presa de decisions compartida
contriubeix en la millora dels resultats de

salut, tot i que l'evidéncia cientifica en aquest

tema és encara no concloent, fent falta

estudis longitudinals d'alta qualitat per
confirmar aquesta hipotesi'’-.

= Alguns estudis avalen que la presa de
decisions compartida pot també disminuir la
pressio sobre els sistemes de salut i social,
especiament quan s’esdevé en un context

d’abordatge “multipalanca”®.

5.2.23 Presa de decisions compartida |
Planificacio de Decisions Anticipades

La presa de decisions compartida és un
element clau del procés de Planificacié de
Decisions Anticipades (PDA)"° i es defineix
com un procediment deliberatiu i estructurat,
mitjangant el qual una persona expressa el
seus valors, desitjos i preferéncies respecte
el seu procés d’atencid —especialment en
aquelles situacions de complexitat clinica o
malaltia greu que es preveu probable en un



termini de temps determinat i relativament
curt, o en situacié de final de vida-. Aquest
plantejament es realitza conjuntament entre
pacient, el seu entorn afectiu -especialment
en aquelles circumstancies en qué no estigui
en condicions de decidir'®'4'- i el seu equip

sanitari de referéncia.

Amb el consentiment de la persona, les
discussions han de ser'3:

= Documentades
= Revisades periddicament

= Comunicades a les persones clau que
participen en la seva cura

= Poden ser-hi inclosos tan els desitjos
individuals, com els de la seva familia i/o

cuidadors.

Exemples del que podria incloure una

discussio de PDA son:
= Les preocupacions de la persona

= Els seus valors o objectius personals per al
pla de cures

= El grau de comprensio sobre la seva malaltia
i el pronostic, aixi com les preferéncies
particulars per al tipus de cures o tractaments
que poden ser beneficiosos en el futur i la
disponibilitat d'aquests.

Finalment, és important remarcar tres

aspectes, que a la practica, resulten clau:

= Cal emfatitzar que aquest procés de PDA
només és eficag quan s’ha realitzat en un
context de presa de decisions
compartida’#?143,

= Haver realitzat un procés compartit de PDA
no resol el problema de la incertesa en
situacions de complexitat clinica'??.

= Malgrat que és evident que la PDA s'ha de
desenvolupar dins d'un marc étic impecable,
és important emfatitzar que I'atencié
compartida no només suposa una deliberacio
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etica, siné que exigeix un adequat diagnostic
clinic i situacional'*,

5.2.3.4 Presa de decisions compartida |
sistemes de registre

De la mateixa manera que per garantir una
atencio auténticament centrada en la
persona cal vetllar per una adequada
coheréncia entre els objectius assistencials i
'atencié rebuda — on la presa de decisions
compartida és basica-, també esdevenen
necessaries eines que ajudin a incentivar
’harmonitzacié entre la intensitat de les
intervencions i les preferéncies i valors dels

pacients.

En aquest sentit, els sistemes de registre
han demostrat facilitar i incrementar el
procés de presa de decisions
compartida’>'#6, i tenen com a objectiu
fomentar la continuitat assistencial i

monitoritzar de forma indirecta la

personalitzacio de les atencions rebudes.

Malgrat que no és un objectiu central
d’aquesta tesi, en aquest context conceptual,

'any 2015 vam publicar I'article “Innovando en
la toma de decisiones compartida con pacientes
hospitalizados: descripcion y evaluacion de una
herramienta de registro de nivel de intensidad

terapéutica“’#’ (Figura 15, Apéndix 2) a la
Revista Espafola de Geriatria y
Gerontologia. En aquest article es descriu
I'elaboracid i s’avaluen els resultats de la
implementacié d’ un sistema de registre de
nivell d’intensitat terapéutica (NIT) en un
centre hospitalari d’aguts (Hospital
Universitari de Vic), comparant els resultats
pre-implementacidé i post-implementacié de
linstrument en dues cohorts de pacients

registrats durant un periode un mes,



respectivament.

Com a resultats més rellevants destacava
que el 6,9% dels pacients del grup pre-
implementacié (n = 673) tenien algun registre
de nivell assistencial, davant el 31,6% del
grup post-implementacié (n = 832) p <0,01.
La mortalitat intra-hospitalaria de les dues
1,9%; el 93,75% dels
pacients que foren éxitus del grup post-

cohorts era de [

implementacio tenien registre de NIT.

Aixi doncs, la disponibilitat d'una eina
hospitalaria especifica semblava incentivar el
procés de presa de decisions compartides
entre pacients i professionals -multiplicant
per més de 5 vegades el registre de NIT-,
aixi com facilitar la continuitat assistencial
entre equips i monitoritzar la personalitzacié

de les intervencions.

Rev Esp Geriatr Gerontol. 2016;51(3):154-158
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RESUMEN

Fundamento y objetivo: La toma de decisiones compartida entre pacientes y profesionales es un elemento
clave de la atencién centrada en la persona y tiene coma objetivo facilitar 1a adecuada armonizacién entre
los valores y preferencias de los pacientes, los objetivos asistenciales propuestos y la intensidad de las
intervenciones realizadas. Pero tan importante como velar por la calidad de este proceso colaborativo
es poder disponer de sistemas que permitan registrarlo de forma fiable y sencilla, con el objetivo de
preservar la coherencia en las decisiones durante el proceso asistencial. El presente estudio describe un
sistema de registro de nivel de intensidad terapéutica (NIT) disefiada para tal fin y evalda los resultados
de su implementacién.
Material y método: Se ¢ los Itados p cién y post
de pacientes registrados durante un periodo de un mes, respectivamente.
Resultados: El 6,1% de los pacientes del grupo pre-implementacién (n=673) tienen algan registro de nivel
asistencial, frente al 31,6% del grupo post-implementacién (n=832) (p<0,01), existiendo diferencias
entre servicios. La mortalidad intrahospitalaria de ambas cohortes es del 1,9%; el 93,75% de los pacientes
del grupo post-implementacién que fallecieron tenian registro de NIT.
Conclusiones: La disponibilidad de una herramienta hospitalaria especifica parece incentivar el proceso
de toma de decisiones compartidas entre pacientes y profesionales —multiplicando por mds de 5 veces el
registro de NIT—, facilita la continuidad asistencial entre equipos y permite monitorizar la personalizacion
de las intervenciones. Serdn necesarios mds estudios para seguir avanzando en la toma de decisiones
compartida con los pacientes hospitalizados.

© 2015 SEGG. Publicado por Elsevier Espaiia, S.L.U. Todos los derechos reservados.

i6n en 2 cohortes

proving shared isi king for k patients: Description
and e ionofatr i i tool

ABSTRACT

Background and aim: Shared decision-making between patients and healthcare professionals is crucial
to guarantee adequate coherence between patient values and preferences, caring aims and treatment
intensity, which is key for the provision of patient-centred healthcare. The assessment of such inter-
ventions are essential for caring continuity purposes. To do this, reliable and easy-to-use assessment
systems are required. This study describes the results of the tion of a hospital

intensity assessment tool,

Correo electrénico: jordiamblas@gmail.com (J. Amblas-Novellas).
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Figura 15: Primera pagina de l'article publicat a la Revista Espafiola de Geriatria y
Gerontologia “Innovando en la toma de decisiones compartida con pacientes
hospitalizados: descripcion y evaluacion de una herramienta de registro de nivel de

intensidad terapéutica“'4”
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DIAGNOSTIC
SITUACIONAL

e

1. Indicadors i instruments prondstics
1.1. Indicadors pronostics; criteris de severitat i progressié
1.2. Instruments pronostics

1.3. Instruments per a la identificacio preco¢ de pacients amb necessitats
d'atencié pal-liativa

2. Patrons de comportament
2.1. Malalties amb historia natural coneguda

2.2. Patrons globals de multimorbiditat
2.3. Trajectories de final de vida
2.4. Patrons d's de recursos al final de la vida

3. Valoracié multidimensional individualitzada

3.1. Importancia de la valoracié multidimensional individualitzada en el
diagnostic situacional en pacients complexos

3.2. Sistemes de valoracié multidimensional

3.3. Valoracié multidimensional i primera etapa del framework per a I'atencié a
persones amb complexitat clinica
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El concepte de diagnostic situacional
fa referéncia al procés avaluador que permet
als professionals de determinar quin és el
grau de reserva dels pacients (a quin punt
passa de la seva trajectoria vital el pacient?),
aixi com l'avaluacié d’'un hipotétic procés
intercurrent actual (que li pot estar passant
ara mateix?) i les seves necessitats.
Respondre aquestes questions requereix
d'un bon coneixement de les bases cliniques
que condicionen la complexitat clinica.
Efectivament, la situacié de salut d'una
persona concreta depén (més enlla dels
elements contextuals) de la interaccié de dos
factors:

= del grau de reserva d'una persona

(situacid predisponent)

= |, donat el cas, de la magnitud del
procés intercurrent actual (factor
precipitant).

L'aproximacio inicial al diagnostic de situacio
a partir d'aquesta combinacié de factors
predisponents i precipitants va ser descrita
per Inouye et al.’*® 'any 1996 (Figura 16) per
explicar com l'aparicié de delirium implicava
la

una complexa interrelacié entre
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vulerabilitat de base del pacient (columna
esquerra) amb els factors precipitants

intercurrents (columna dreta).

SITUACIO
PREDISPONENT
/ VULNERABILITAT

FACTOR
PRECIPITANT
/ INTERCURRENT

Figura 16: Interacci6 dels factors predisponents i
precipitants com a base per explicar un resultat de salut.
Adaptat de Inouye et al.’*8

Aixi per exemple, un procés intercurrent
menor (per exemple una infeccié d’orina no
complicada) dificilment condicionara una
situacié de delirium si el pacient t¢ bona
reserva cognitiva; pero si existeix una
situacié predisponent (per exemple deméncia
avangada), és probable que aquesta mateixa
infeccié d’orina si que precipiti un quadre de

delirium.



Aquest plantejament -que també és util per
explicar per exemple la major part de
sindromes geriatriques (caigudes, Ulceres,
disfagia,...)- és un punt de partida basic per
al diagnostic situacional. Si bé no sempre és
senzill identificar els factors precipitants
(sovint poden ser multiples), la gran dificultat
es sol plantejar en l'avaluacié del grau de
reserva / vulnerabilitat que actua com a
condicié predisponent®.

Davant d'aquest repte, des de fa anys s’han
anat desenvolupat diferents estratégies
-sovint partint de l'observacié i comprensié
de les variables que condicionen la situacio
de complexitat- que han permés afrontar en
major o menor mesura el repte del diagnostic
situacional. De la mateixa manera que per
volar amb seguretat i prendre les millors
decisions, els pilots d’'un avio necessiten d’'un
"panell de control" que els permeti visualitzar
I'estat dels elements més rellevants de
laparell i de les condicions ambientals-, els
professionals de la salut necessitem "radars"
que ens permetin visualitzar i integrar la
informacio per al diagnostic de situacio dels
pacients®'. Els podriem agrupar en:
indicadors i instruments prondstics; patrons
generals de comportament; i sistemes de

valoracio multidimensional individualitzada.

= Des de fa anys -especialment per
aquelles persones en situacié de final de
vida- s'han cercat indicadors i dissenyat
instruments pronostics com a
paradigmes del diagnostic de precisio.
Exemples d'aixd son tan les variables
associades a mal prondstic en pacients
amb Cancer -basades en I'estadificacio
TNM per exemple'®-, com instruments
pronostics —per exemple el BODE index
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en malaltia Pulmonar Obstructiva

Cronica'®0-,

A partir de l'agrupacié de pacients amb
caracteristiques similars, també s'han
descrit patrons de comportament’’,
Exemples d'aixd poden ser els Patrons
Globals de Multimorbilitat’®? -a partir de
'agrupacié de conjunts de malalties- o
les Trajectories de Final de Vida'®®1%4-
que soén models conceptuals que
expliquen les diferéncies de
comportament funcional al final de la
vida entre els pacients amb cancer,

malaltia d'organ i deméncia-.

Finalment, perd, per al diagnostic
situacional en situacions de complexitat
clinica -especialment en pacients amb
malalties i condicions croniques- resulta
imprescindible passar d'aquesta visio
més "poblacional/epidemiologica" dels
instruments prondstics i  dels patrons
generals, a una valoracié més

individualitzada i multidimensional que
permeti coneixer el grau de reserva i/o
vulnerabilitat d'una persona en concret:
és a dir, el grau de fragilitat. Amb
aquesta finalitat s'han desenvolupat
sistemes de valoraci6 multidimensional
com la Valoracié Integral Geriatrica

(VIG)™® o els indexs de Fragilitat (IF)'°°.



INDICADORS | INSTRUMENTS PRONOSTICS

Des de fa anys s'han buscat
indicadors i instruments pronostics que
permetessin determinar de forma inequivoca
en quin moment els pacients entraven en
situaci6 de final de vida. Com veurem,

aquest no és un paradigma senzill:
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1.1. Indicadors pronostics;
criteris de severitat i progressio

Inicialment s’intenta identificar aquells
pacients que previsiblement requeririen
d’intervencions especialitzades per part de
serveis especifics'®-%%, basant-se sobretot

en criteris de severitat d’organ.

111 INDICADORS DE MALATIA AVANCADA

Aquests indicadors (Taula 3) han estat
durant anys la base de l'aproximacio
pronostica als pacient amb malalties
croniques avancades. Amb el temps s’ha
constatat perd que, determinats de forma
aillada, tenien escassa capacitat pronostica
de supervivencia a mig termini -i encara en
menor mesura en els pacients geriatrics'®%-

165 j en pacients institucionalitzats'®°-.

11.2 INDICADORS PRONOSTICS GLOBALS

Progressivament, s’ha anat constatant la

importancia d'una série de condicions més



La fragilitat com a base del diagnostic situacional davant el repte de la complexitat clinica al final de la vida

MALALTIA INDICADORS PRONOQSTICS MALALTIA-CENTRATS
= Diagnostic confirmat de cancer metastatic (estadi 1V).
= En alguns casos -com en les neoplasies de pulmd, pancrees, gastric i
MALALTIA esofagic- també en estadi lll, que presenten: escassa resposta o
ONCOLOGICA contraindicacié de tractament especific, brot evolutiu en transcurs de
tractament o afectacié metastatica d’organs vitals (SNC, fetge, pulmonar
massiu, etc.)
= Criteris d’obstruccié severa:FEV1 < 30% o criteris de déficit
MALALTIA restrictiu sever: CV forgada < 40% / DLCO < 40%
PULMONAR = Criteris d’oxigenoterapia domiciliaria o estar actualment realitzant aquest
CRONICA tractament a casa
= Insuficiéncia cardiaca simptomatica associada
= Insuficiencia cardiaca NYHA'®” estadi Ill ¢ IV, malaltia valvular severa o
MALALTIA malaltia coronaria extensa no revascularitzable
CARDIACA = Fraccio d'ejeccio severament deprimida (< 30%) o HTAP severa (PAPs > 60
CRONICA mmHg)
= Insuficieéncia renal associada (FG < 30 I/min)
= Cirrosi avancada: en estadi Child'®® C (determinat fora de complicacions o
havent-les tractat i optimitzat el tractament), puntuacié de MELD-Na'®° >
MALALTIA 300 amp un’a o més de les seglents compli‘ca.cior.\s mé.,-diques: ascites
N refractaria, sindrome hepato-renal o hemorragia digestiva alta per
HEPATICA ) . . N o
N hipertensié portal persistent amb fracas al tractament farmacologic i
CRONICA endoscopic i no candidat a TIPS, en pacients no candidats a
transplantament
= Carcinoma hepato-cel-lular en estadi C o D (BCLC)'"®
INSUFICIENCIA = Insuficiéncia renal greu (FG <15) en pacients no candidats a tractament

RENAL CRONICA

MALALTIA
NEUROLOGICA
VASCULAR (ICTUS)

substitutiu i / o trasplantament

Durant la fase aguda i subaguda (< 3 mesos post-AVC): estat vegetatiu
persistent o de minima consciéncia > 3 dies
Durant la fase cronica (> 3 meses post-AVC): complicacions médiques
repetides (pneumonia per aspiracid, malgrat mesures antidisfagia),
infeccié urinaria de vies altes (pielonefritis) de repeticié (>1), febre
recurrent malgrat antibiotics (febre persistent post > 1 setmana d’ ATB),
Ulceres per decubit estadi 3-4 refractaries) o deméncia amb criteris de
severitat post-AVC

MALALTIES
NEURO- = Aparicio de disfagia / trastorn de la parla persistent
DEGENERATIVES: = Pneumonies per aspiracié recurrents o insuficiéncia respiratoria
ELA, EM,...

= Incapacitat per a vestir-se, rentar-se o menjar sense assisténcia
DEMENCIA (GDS/FAST'"" 6¢), aparicié d’'incontinéncia doble(GDS/FAST 6d-e) o

incapacitat de parlar o comunicar-se amb sentit -6 0 menys paraules
intel-ligibles- (GDS/FAST 7)

Taula 3: Indicadors pronostics malaltia-centrats. Adaptat de'”2. CV: Capacitat vital. DLCO: capacitat de difusié
de monoxid de carboni. ELA: Esclerosi lateral amiotrofica. EM: Esclerosis multiple. FE: Fraccio d’ ejeccio. FG:
Filtrat glomerular. GDS/FAST: Global Deterioration Scale / Functional Assessment Staging HTAP: Hipertensio
arterial pulmonar. NYHA: New York Heart Association. PAPs: Pressi6 mitja de la artéria pulmonar. SNC:
Sistema Nerviés Central. VEMS: volum espirat maxim en el primer segon de la espiracié forcada
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generals amb forta associacié a mortalitat,
que progressivament i en diferent mesura,
han estat adoptats pels diferents instruments
pronostics moderns'”*'75, Podem destacar
els seglents indicadors:

11.2.1 Situacio funcional

Un dels factors pronostics més determinants
-almenys en persones de perfil geriatric- és
la situacié funcional. La seva mesura ha
demostrat un valor predictiu més important
respecte risc de mort que no pas els
diagnostics, grups de diagnostics i altres
indexs relacionats amb malaltia, i -almenys
en I'ambit intra-hospitalari- ha demostrat ser
el factor aillat més important en la prediccio
de la mortalitat en el vell, superant altres

indexs de gravetat de malaltia’>* 76,

Existeix una associacio significativa entre
l'edat, el génere i la dependéncia, aixi com
entre dependéncia, morbiditat i mortalitat, de
manera que la dependéncia pot ser utilitzada
com un predictor de tots dos'”’. Es conegut
que les persones d’edat més avangada
tendeixen a presentar més deteriorament
funcional: més d'un ter¢ de tots els vells
requeriran d’ajuda per a les activitats de la
via diaria 1 any abans de la mort, i més d'una
quarta part 2 anys abans de la mort; també
existeix diferencies respecte el sexe: les
dones tenen un periode considerablement
més llarg de discapacitat al final de la seva
vida que els homes.

La situaci6 social també té relaci6 amb
discapacitat abans de la mort: els pacients
amb menor poder adquisitu suporten una
major carrega de deteriorament funcional i
tendeixen a presentar més discapacitat els 2
anys anteriors a la mort que els pacients amb

bon nivell adquisitiu’®. Finalment, tot i que
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també hi ha relaci6 entre davallada funcional,
perdua cognitiva i estat emocional, la
disminucié de la funcio fisica en els 6 mesos
previs és el millor predictor de mortalitat
durant I'any seguent'’®.

No només la mesura estatica de la
funcionalitat ha mostrat relacié amb
mortalitat. En un estudi realitzat en pacients
en situacié6 post-aguda d’una
descompensacié, es demostra que la
progressié de les variables funcionals i
nutricionals tenen valor pronostic estadistic i

clinic independent'&.

La pérdua funcional pot ser també un bon
marcador de necessitat de cures
pal.liatives'®', essent I'avaluacio de la
capacitat funcional fonamental en la
determinacié del prondstic i en la presa de
decisions. Un exemple d’aixd és I'ius de la
la Eastern

mesura de la funcionalitat en

Cooperative Oncology Group'82.

Els

funcional més habitualment utilitzats sén:

= Lindex de Barthel®® (Annex 1) i I'index de
Katz'® - per activitats basiques de la vida
diaria (ABVD)

= i Iindex de Lawton'® -per les activitats

instruments de mesura de [|'estat

instrumentals de la via diaria (AIVD)-.

11.2.2 Situacid nutricional

Com han demostrat multiples estudis86-18°,
la desnutricié6 també esta associada a una
major mortalitat —sobretot si és a costa de la
massa magra'®- i a mals resultats de salut
en general: infeccions, reingressos, estades

hospitalaries, risc d’ulceres per decubit,...

Els

nutricional més habitualment utilitzats sén:

instruments de mesura de [|'estat



= Com a mesura estatica, I'index de massa
corporal (IMC), que té correlacié molt
significativa amb risc de mortalitat: aixi, en els
malalts amb un IMC menor o igual a 20 kg/
m2 per exemple, s’'observa 1.83 vegades
major risc de morir en l'any seguent a l'alta
hospitalaria (RR 1.83 , IC 95%:1,17-2.85 )"°,

= Com a mesura dinamica destaca la valoracié

del canvi de pes, que també té valor

pronostic: els pacients que perden el 5% o
més del seu pes durant un mes, tenen 10
vegades major risc de mort''.  Existeix
també una provada associacié entre la
pérdua de pes no intencionada i un IMC baix
(desnutrici6 < 18.5 kg/m2) amb major
mortalitat als 3 anys (OR 1.67 i 2.18
respectivament)'®? i de pérdua de pes amb

davallada funcional'®.

= D’entre els instruments complexes utilitzats
per a la mesura de I'estat nutricional destaca
el Mini Nutritional Assessment (MNA) —ja
sigui com a instrument de cribratge en la seva
versio resumida (MNA short form de 6 items)
o en la versié llarga (18 items), que inclou tan
variables estrictament nutricionals (IMC,
pérdua de pes,...) com funcionals,
emocionals,... esdevenint practicament un

instrument de valoracié multidimensional.

= En una revisio sobre els marcadors de
desnutricié, es destaca com a indicadors
aillats més sensibles: I'escassa ingesta
calorica (S:100% si < 720 Kcal/dia) i la
hipoalbuminémia (S:86%). La sensibilitat de
I'MNA es situa entre el 86 i el 96% '%“.

11.2.3 Deteriorament cognitiu

Donada la relacié evident entre severitat de
demeéncia i mortalitat, les eines pronostiques
han comengat a incloure progressivament
mesures de funcié cognitiva'®. Per altra
banda, pero, també s'ha anat constatant que
circumscriure I'expectativa de vida al grau de
resulta

severitat de la deméncia

insuficient96-200,
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La mesura de la situacié cognitiva es pot
realitzar amb tests de cribratge: els més
habitualment utilitzats son el Short Portable
Mental Status Questionnaire (SPMSQ) o test de
Pfeiffer’®' i el Mini Mental State Examination —
MMSE- de Folstein?®?, adaptada posteriorment
per Lobo al nostre entorn amb el nom de Mini
Examen Cognoscitiu —~MEC?%®. Es important
considerar que, per tal d’evitar mesures erronies,
idealment cal passar aquestes escales en situacio
d’estabilitat i fora de crisis i/o situacié de delirium

afegida, que en podrien alterar el resultat.

A partir d'una acurada anamnesi i amb
I'ajuda dels tests de cribratge, podem
classificar els pacients segons el seu grau de
essent la classificaci6 més
I'escala GDS/FAST de

Reisberg®®*(Annex 2) que tot i ser aplicable a

severitat,

utilitzada

la major part de deméncies -sobretot en
fases més avancgades-, esta especificament
dissenyada per a pacients amb deméncia
neurodegenerativa tipus Alzheimer (la més

freqUent de les deméncies).

11.2.4. Estat emocional

Es coneguda l'existéncia de relacid entre
simptomatologia depressiva i mortalitat®®®,
fins el punt de considerar que les 3 variables
més associades a mortalitat en ancians
hospitalitzats so6n la dependéncia en les
activitats instrumentals de la vida diaria, la
disfuncié cognitiva i la preséncia de
simptomes depressius (mesurada als 90 dies
i als 2 anys en un estudi d’Inouye et al*®®).

Son diversos els instruments que permeten
avaluar la presencia de simptomes depressius,
essent potser el més conegut en persones de
perfil geriatric el test de Yesavage®”’, del que
n’existeix una versio abreujada. Perd donat que
I'associacié entre la depressio i la mortalitat varia

d'acord a la carrega de simptomes i I'Us



d'antidepressius -sobretot en homes?’®-, en la

deteccié de persones en depressio pot ser util la
identificacio de pacients en tractament
antidepressiu.

11.2.5 Vulnerabilitat social

Si avaluem el risc de mortalitat en relacio
amb la vulnerabilitat social entre pacients
geriatrics, constatem que el risc de mortalitat
absoluta augmenta amb |'augment de
la solitud i

vulnerabilitat social -inclosa

aillament social-°%°: en un estudi d’Andrew et
al’'%, aquelles persones amb menys
vulnerabilitat social, la mortalitat als 5 anys
va ser del 10,8%, en comparacié amb 32,5%
per als de major vulnerabilitat social; aquesta
diferéncia de mortalitat absoluta del 22% és
de gran importancia clinica i de salut publica,
fins al punt de poder afirmar que Il'avaluacio
rutinaria de la vulnerabilitat social podria tenir
valor per predir el risc de resultats adversos
per a la salut.

La mesura de la situacié de vulnerabilitat social
pot ser realitzada per mitja d’indicadors de
cribratge de risc social escales de valoracié -
essent la més utilitzada en la practica clinica el
Test de Gijon—, o fins i tot indexs de fragilitat
social, que han constatat una disminucié de
supervivencia a mitja termini en aquelles persones
amb més vulnerabilitat social®'"-2'2,

11.2.6 Sindromes geriatriques

Soén cada cop més nombrosos els estudis
que suggereixen una relacié de causalitat
entre mortalitat i algunes sindromes
geriatriques -com el delirium?'3214 |a
disfagia®'®, les Ulceres per decubit’'® o les
caigudes de repeticié®'’-, els mateixos autors
especifiquen que cal més recerca al respecte
per assolir resultats concloents. Aquesta idea

és corroborada en el principal article de
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revisi6 sobre associacid entre sindromes
geriatriques i supervivéncia que existeix en

la literatura fins a I'actualitat®'®.

11.2.7 Simptomes:

Alguns simptomes com [I'anoréxia i la
dispnea estan relacionats amb mortalitat,
especialment en pacients amb cancer?'’,
perd també en algunes altres malalties
croniques: la dispnea és predictiva de
mortalitat -de forma intensitat-depenent®?°-
en persones amb malalties cardiaques i
pulmonars croniques®?'. L'ansietat s'associa
amb un major risc de mortalitat en la malaltia
coronaria®’?. No esta clar que el dolor sigui

un predictor independent de mortalitat®?®224,

11.3 CRITERIS DE SEVERITAT | PROGRESSIO

Amb [I'objectiu de facilitar I'abordatge
conceptual d'aquests indicadors, proposem
els conceptes de severitat i progressi¢'®
com a eix vertebrador de la mesura de les

diferents variables.

11.31 Criteris de severitat

La severitat o gravetat mesura quant
d’afectat esta un pacient en relacié a les
seves malalties i condicions croniques. El
concepte de severitat és la visio estatica -una
"fotografia" realitzada en un moment concret
de la vida del pacient- que permet mesurar
com d'afectat / avancat pot estar aquell
pacient en relacié a les seves malalties i

condicions croniques (figura 17).

Els criteris de severitat de malaltia d'6rgan
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Figura 17: Representacio grafica del concepte

de severitat

MALALTIA

Malaltia
oncologica

Malaltia
pulmonar
cronica

Malaltia cardiaca
cronica

Malaltia
hepatica cronica

Insuficiéncia
renal cronica

Malaltia de
parkinson

Demeéncia

SISTEMA
D'ESTADIFICACIO

Estadificacio
TN M149

Estadis |-V de la
GOLD?%%%

Estadi A-D i classe
funcional de la
NYHA'67

Estadificacio de
CHILD-PUGH'"88
o MELD'%?

Estadis |-V de la
NFK227

Estadis |-V de
Hoen i Yahr228

GDS/FAST'"

s6n aquells que determinen el llindar de la
disfuncié organica prou avangada com per
condicionar el pronostic global del pacient??°.

Practicament totes les insuficiéncies

organiques i malalties neuro-degeneratives,
igual que les malalties oncologiques,
compten amb sistemes d'estadificacidé que
indiquen fins a quin punt I'afectacié de I'érgan
malalt és greu (Taula 4).

COMENTARIS

El sistema TNM és un dels sistemes de estadificacio de
cancer de major Us. Aquest sistema ha estat acceptat per la
Union for International Cancer Control (UICC), i per I'American
Joint Committee on Cancer (AJCC).

La classificacié de gravetat de la MPOC segons The Global
Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD),
estableix el criteri de malaltia avangada en els malalts amb
limitacié severa del flux aeri (VEMS / FVC <0,70; FEV1 <30%
o VEMS <50% més preséncia de fallada respiratoria cronica o
Cor Pulmonale-).

Les classificacions de la severitat de la ICC realitzades per la
New York Heart Association (NYHA) i pel Col-legi America de
Cardiologia estableixen la classe funcional IV i I'estadi D com
corresponents a la fase avangada de la malaltia.

La classificacié de Child-Pugh ha estat el sistema més utilitzat
per ponderar el grau de disfuncio hepatica dels pacients amb
malalties hepatiques. No obstant aixd, recentment el MELD
(Model for End Stage Liver Disease), un model basat en tres
simples valors de laboratori, s'esta imposant per la seva major
objectivitat i precisio.

La NKF (National Kidney Foundation) classifica la IRC en 5
estadis, en funcioé del filtrat glomerular renal (FGR).

La classificacio de Hoehn i Yahr estableix I'estadi 5 -situacié
de completa immobilitat- com el corresponent a malaltia molt
avangada.

Les escales GDS/FAST de reflecteixen I'estratificacié de la
malaltia posant en relleu els seus estadis evolutius més
comuns. Hi ha un cert consens en valorar com a malalts
avancats a aquells amb un valor en I'escala GDS/FAST
superior a 7.

Taula 4 : Criteris de severitat proposat en els sistemes d'estadificacio especifics per cada malaltia.
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El concepte de severitat / gravetat també és
aplicable a les condicions generals
(funcionals, cognitives, nutricionals, sindromes
geriatriques, simptomes, necessitats de suport
social...), que, com ja s'ha comentat
anteriorment, habitualment sén els indicadors
més determinants de final de vida,
especialment en pacients de perfil

geriatric'?".

11.3.2 Criteris de progressio

Una persona, pero, pot presentar criteris de
severitat que es mantinguin constants en el
temps (per exemple, un pacient que presenta
un ictus greu que li condiciona una
dependéncia funcional important establerta,
perd que no progressa). Aixi doncs, en
I'abordatge de pacients amb malalties
croniques avancades, €s important completar
aquesta visi6 més estatica amb una visio
dinamica, contextualitzant la "instantania" de
severitat en la suma de fotogrames que
determinen la "pel-licula" del final de la vida
(figura 18). Aquest és el concepte de

progressio.

Figura 18: Representacié grafica del concepte de
progressio

El criteri de progressio aporta la visio
dinamica necessaria per valorar tant el grau
d'evolucié de les malalties i les condicions

croniques generals, com també la resposta al
pla terapéutic. Aixd permet coneixer si estem
davant d'una situacié de malaltia avancada
perd0 estable, o bé si estem davant d'un
procés en franca progressio.

Per realitzar una aproximacié pronostica
adequada, per tant, sembla pertinent pensar
que caldra fer una valoracié del
comportament dinamic de multiples
variables. La persisténcia de progressié
(deteriorament) d'un pacient malgrat un
tractament Optim, pot ser un bon indicador
d'irreversibilitat i probablement de situacio de
final de vida -fet que fa de la monitoritzacio
d'aquestes variables un element clau per
entendre tan I'evolucié dels pacients com en

I'aproximacio pronostica a aquests-.

Finalment, a nivell poblacional, I'avaluacié
del comportament dinamic dels pacients ha
permés als professionals identificar que
existeixen "clusters" de pacients amb
caracteristiques semblants i evolucions
similars: son els anomenats patrons generals
de comportament’®' -que comentarem més

endavant-.

1.2. Instruments pronostics

Des de fa anys s'han desenvolupat multitud
d'eines -que incorporen en major 0 menor
mesura els indicadors abans descrits-, amb
I'objectiu de predir la probabilitat de mort en
un periode concret de temps. Alguns
exemples poden ser el Performance Status
Scale??® (PPS) en cancer, el BODE index'*°

en malaltia pulmonar obstructiva cronica, el



Seattle Heart Failure Model>*° (SHFM) en
Insuficiéncia Cardiaca o el Child-Pugh'®® en
la malaltia hepatica avancada. També s’han
desenvolupat indexs pronostics
multidimensionals com el Multidimensional
Prognostic Index?*'(MPI) o indexs de
Fragilitat com el CSHA-FI*2, el SHARE-FI?3?

o I' Edmonton Frail Scale 234,

INSTRUMENTS ESPECIFICS DE

MALALTIA
VARIABLES |
DOMINIS PPS BODE SHFM
Malalties - +s +s
Comorbiditat - - -
AIVD s - -
Funcio-
nal ABVD s +s -
Nutricional +s +s +s
Cognitiu +s - -
Emocional - - -
Sindromes ) ) )
geriatriques
Simptomes - + -
Situacid social - - -
Us de recursos + - +

1.2.1 INSTRUMENTS PRONOSTICS |
INDICADORS

Si analitzem el contingut de variables de
cadascun d'aquests instruments pronostics,
podem veure que en major 0 menor mesura
tot ells incorporen l'avaluacié de marcadors
estatics -severitat- i/o dinamics -progressio-
de
amb malalties o d'indicadors generals- (taula
5).

les diferents dimensions -relacionades

INDEXS MULTI-
DIMENSIONALS / FRAGILITAT

CHILD MPI  CSHAFI Share-FI  EFS
+s - +s - -
- + + + -
- +s +s +s +s
- +s +s +s =
+s +sp - +s +P
- +s +spP +s +s
- - +s +s +s
- + + + +
. - . + .
- + - - +
- - - - +

Taula 5: Variables de diferents dominis i eines pronostiques: (-):domini no inclos. (+): domini inclos AIVD:
activitats instrumentals de la vida diaria. ABVD: activitats basiques de la vida diaria. CHILD: Child-Pugh’s
classification?®6. CSHA-FI: Canadian Study of Health and Aging-Frailty Index; EFS: Edmonton Frail Scale.
P: amb criteris de progressio; MPI: Multidimensional Prognostic Index; PPS: Performance Status Scale; S:
amb criteris de severitat. SHARE-FI: Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe —Frailty Index.

SHFM: Seattle Heart Failure Model;
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Constatem, perd, forca heterogenicitat de
contingut entre les diferents eines: el
diagnostic de malalties inclou tan escales de
comorbiditat (com l'index de Charlson®?®)
com també criteris de severitat i progressio
de diverses malalties individuals; la funcio
fisica utilitza tan escales funcionals
d'avaluacié com déficits funcionals concrets;
en l'avaluacié del grau de desnutricio
s'utilitzen tan les escales de valoracio
nutricional com marcadors individuals (index
de massa corporal, pérdua de pes, nivell
d'albumina, anoréxia); l'estat cognitiu i
emocional contempla tan el diagnostic de
demeéncia / depressié en diversos graus de
severitat com la utilitzacié de diferents tests
cognitius / emocionals; l'avaluacié6 de les
sindromes geriatriques i simptomes pot
incloure un o més items; I'avaluacié social i
d’'Us de recursos també és forga heterogénia.

1.2.2 CAPACITAT PREDICTIVA DELS
INSTRUMENTS PRONOSTICS EN PACIENTS
COMPLEXOS

Progressivament les guies de practica clinica
han anat incorporant el concepte
"d'esperanca de vida" com un element
central de la presa de decisions cliniques,
ponderant els riscos i els beneficis dels
tractaments per una persona concreta en
relaci6 a la supervivéncia esperada. En
aquest sentit, els instruments pronostics
esdevenen potencialment una millor
alternativa que el punt de tall arbitrari que
suposa l'edat cronoldgica en la presa de

decisions cliniques®®’.

Perd tot i que conceptualment aquest

plantejament és pertinent i especialment

atractiu, la realitat de la capacitat predictiva
de la major part d'instruments pronostics per
a pacients amb multimorbiditat i complexitat
clinica és forca discreta. En una revisid
sistematica realitzada per Yourman et al. al
JAMA™' a partir de 21.593 referéncies
bibliografiques i 16 instruments pronostics de
mortalitat de 6 mesos a 5 anys, es constata
que globalment tenien una capacitat
pronostica relativament pobra: encara que 13
instruments tenien una capacitat predictiva
acceptable (C-statistic = 0,70), només 3 es
podien considerar bons (C-statistic entre 0.80
i 0.89)%%240: no es troba cap index que
pogués ser considerat com a molt bo o
excel.lent (C-statistic 20,90); per altra banda,
només 2 indexs?*®?*! van ser validats de
forma independent per investigadors que no
estaven involucrats en el desenvolupament
de l'index.

Resulta especialment interessant tan el
contingut com el resum visual de
I'ePrognosis®*? que han desenvolupat els
mateixos autors de la revisié comentada, en
el marc del grup de treball GeriPal (Figura
19).

<2anys } 2-3 anys

5
(=]

Figura 19: Representacio grafica de la qualitat i utilitat
dels instruments prondstics multidimensionals. Adaptat
d'ePrognosis?*2,

) } >3 anys >
—
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Es pot constatar I'escas nombre
d'instruments pronodstics amb capacitat
predictiva molt bona o excel.lent a mitja

termini.

Encara que sembla evident que els
instrument pronostics en cap cas poden
substituir el judici clinic, alguns d'aquests
instruments han demostrat que superen en
capacitat predictiva la opinié intuitiva dels
metges?*>?4 -fet probablement explicable
per la gran quantitat de biaixos que sol

presentar la prediccio humana®*5-,

Per altra banda cal assenyalar que un
instrument prondstic hauria de ser avaluat no
només en relacid a la seva precisid
(accuracy), sin6 també per les seves
implicacions cliniques?*®. Malauradament,
practicament no existeixen estudis que
demostrin la utilitat dels instruments
pronodstics en relacidé a resultats de salut en
els pacients i la presa de decisions?*’. Aixi
doncs, tot i que conceptualment té sentit el
plantejament de presa de decisions en base
a instruments pronostics, actualment encara
no hi ha suficient evidencia per recomanar-
ne I's generalitzat en la practica clinica’®’, ja

que:
= NO hi ha instruments pronostics definitius

= NO és tan important conéixer els instruments
com comprendre les bases cliniques que
condicionen el final de vida

=  En l'abordatge del pacient en situacioé de final
de vida, el pronostic probablement NO és el
més important
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1.3 Instruments per a la
identificacié precog de pacients
amb necessitats d'atencid
pal-liativa

Davant la dificultat per disposar d'instruments
pronostics fiables, definitius i universals, una
millor alternativa en I'atencié a pacients amb
malalties condicions croniques avangades
requereix d'un canvi de paradigma:
probablement, no és tan important identificar
aquells pacients que de ben segur moriran
en un periode determinat de temps com
intentar identificar aquells pacients en els
que és raonable pensar que poden morir en

un periode concret de temps (per exemple 1
any), amb l'objectiu d'atendre les seves

necessitats.

Amb aquest propodsit s'han dissenyat
diverses eines: en el marc dun projecte
d’avaluacié i milloria de la qualitat de
latencié palliativa en recursos d’Atencio
Primaria del Regne Unit —anomenat Gold
Standards Framework-, es desenvolupa un
instrument d’avaluacioé i deteccié anomenat
Prognostic Indicator Guidance (PIG)**® que,
conjuntament amb el Supportive & Palliative
Care Indicators Tool (SPICT) escocés’?, el
RADboud
Needs (RADPAC) a Holanda?*® i NECPAL
CCOMS-ICO en el nostre entorn*'?4172 han

tingut un considerable impacte els darrers

indicators for PAlliative Care

anys®%%251  Aquests instruments inclouen, a
més dels indicadors globals i relacionats amb
malalties, la pregunta sorpresa®?, criteris
d’elegibilitat, demanda i necessitat d’atencio
pal-liativa i marcadors d’Us de recursos

sanitaris 98240,



Si analitzem el contingut de variables de
cadascun d'aquests instruments, constatem -

de nou- la seva vocacid6 multidimensional,

sovint combinant criteris de severitat i

progressio (taula 6).

INSTRUMENTS PER A LA IDENTIFICACIO PRECOC PER
A PERSONES AMB NECESSITATS PAL.LIATIVES

VARIABLES |
DOMINIS PIG-GSF
Malalties +s
Comorbiditat +
) AIVD -
Funcio-
nal  ABvD +sp
Nutricional +s.pP
Cognitiu +s
Emocional -
Sindromes

geriatriques
Simptomes -
Situacié social -

Us de recursos +

NECPAL
SPICT RADPAC CCOMSICO ©
+s +s +sP
+ - +
+S.P +sP +spP
&SP +spP +sp
+s.P - +spP
- - +s
- - +
- + +
+ + +

Taula 6: Variables de diferents dominis i instruments per detectar persones amb necessitats

d'atencié pal.liativa: (-):domini no inclos. (+): domini inclos. AIVD: activitats instrumentals de la

vida diaria. ABVD: activitats de la vida diaria. S: amb criteris de severitat. P: amb criteris de

progressio.

7.3.1 INSTRUMENT NECPAL:
CARCTERISTIQUES GENERALS

Basant-se en I'experiéncia del PIG i 'SPICT,
adaptant-los al nostre entorn cultural i
sanitari, i revisant i ampliant els seus
continguts, l'any 2011 es va dissenyar
I'instrument NECPAL CCOMS-ICQ'7%124
(Annex 3), a partir d'una iniciativa de recerca,

docencia i desenvolupament de I'Observatori
QUALY/CCOMS-ICO.

Respecte els dos instruments britanics,
destaca la introduccio de la combinacié de
mesures estatiques (criteris de severitat)
amb mesures dinamiques (criteris de
progressio), tan de les malalties com de les

condicions croniques; aixi mateix, a
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diferéncia dels dos instruments anglosaxons,
es contempla la fragilitat no com una entitat
clinica independent, sin6 com un indicador
general i transversal de mortalitat, més enlla
de la trajectoria de malaltia del pacient. Com
a novetat respecte els instruments
esmentats, també s’inclou la valoracié de
I'esfera emocional i la deteccié de sindromes
geriatriques com a marcador escassament
explorat fins a I'actualitat.

1.3.2 INSTRUMENT NECPAL: CONTINGUT

L’instrument NECPAL esta format per:

= La pregunta sorpresa (“us sorprendria que el
pacient moris el proper any?”),

= Deteccid de criteris d’eleccid, demanda o

necessitats pal-liatives, i

= Criteris de severitat i progressié, tan de
malaltia com globals (marcadors nutricionals,
funcionals i sindromes geriatriques), d’us de

recursos i comorbiditat.

i PREGUNTA SORPRESA u

“Li sorprendria que el pacient es pogués )
morir al llarg dels propers 12 mesos?” |

Sy NO es
Si ‘} —
Q NECPAL

Es considera com a test positiu qualsevol
pacient amb resposta negativa a la pregunta
sorpresa i preséncia d’almenys un altre
factor. La figura 20 mostra una visid

esquematica de l'instrument:

1.3.3 INSTRUMENT NECPAL: DADES
EPIDEMIOLOGIQUES MES RELLEVANTS

L'instrument NECPAL CCOMS-ICO ha
demostrat ser una magnifica eina de
cribratge poblacional de persones en situacié
de final de vida —amb una especificitat
superior al 94%-. Un estudi transversal
realitzat a diferents ambits assistencials la
comarca d’Osona'®* (incloent I’ Hospital
d’Aguts, 9
residéncies i diversos centres d'Atencid

un Centre Sociosanitari,

Primaria) ha permés constatar una
prevalenca poblacional de persones en
situacio de final de vida de I'1.33% (el 7% en
> 65 anys)*. Aquest estudi ha permeés també
identificar 1064
persones (2.06% de
la poblacié total)

dels quals un 79%

(n 841) van ser

pregunta sorpresa +

de severitat /
progressio
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- 7 @ e == (1.63% de la
Indicadors I | Criteris dA’ELECCIO, » .

especifics de @ : DEMANDA O ﬂ poblaci6 total) i un

MALALTIA | NECESSITAT ‘ 73.7% (n = 785) van

o i ser NECPAL +

Indicadors GLOBALS (1.52% de la

poblaci6é total

esmentada).

Figura 20: Versio
esquematica de
I'instrument NECPAL




La fragilitat com a base del diagnostic situacional davant el repte de la complexitat clinica al final de la vida

Destaca també l'alta prevalenga de persones Les caracteristiques epidemiologiques dels
en situacio de final de vida en alguns ambits pacients NECPAL per ubicacié assistencial i
concrets: propera al 40% a [I'Hospital malaltia/condici6é cronica es resumeixen a la
d’Aguts, el 70% en el Centre Sociosanitari i taula 7.

del 54% a Residencies.

UBICACIO CENTRE . HOSPITAL P
ASSISTENCIAL ~ SOCIOSANITARI NESIPENCIA 5 quts  POMICILE yaLuE
EDAT Ganys), 78.1 (11.8) 85.2(6.9)  76.8(11.3) 80.3(12.9)  <0.001
mitjana (Ds)
GENERE <0.001
Home 29 (52.7) 28 (18.2) 28 (56.0) 218 (41.5)
Dona 26 (47.3) 126 (81.8) 22 (44.0) 307 (58.5)
MALALTIA/CONDICIO, n (%) <0.001
Cancer 15 (27.3) 2 (1.3) 13(26.0)  71(13.5)
Malaltia
diorgan 21(38.2) 20 (13.0) 27 (54.0) 185 (35.2)
Deméncia 6 (10.9) 107 (69.5) 4(8.0) 66 (12.6)
AT 13 (23.6) 25 (16.2) 6(12.0) 203 (38.7)

avancada ScMA

Taula 7: Caracteristiques epidemiologiques dels pacients NECPAL per ubicaci6 assistencial i malaltia /
condicioé cronica. DS: Desviacio Standard. SCMA: Sense Criteris de Malaltia Avangada.
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PATRONS DE COMPORTAMENT

A part d'aquests indicadors i
instruments prondstics i de necessitats
d'atencié pal-liativa, un altre "radar" que pot
ajudar als professionals en el procés de
diagnostic de situacié de les persones amb
complexitat clinica i condicions croniques
avancades son els patrons de

comportament’’,

A partir de l'observacié i I'analisi de multiples
pacients, s'han pogut identificar tan patrons
evolutius caracteristics d'una malaltia, com
d'agrupacio de condicions croniques (patrons
globals de multimorbiditat), aixi com clusters
de pacients amb caracteristiques semblants
respecte el comportament dinamic -
progressio- de les variables (trajectories de
final de vida) o d'Us de recursos. Tots ells
poden ajudar els professionals en el
diagnostic situacional.
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2.1. Malalties amb historia
natural conequda

Probablement el paradigma més conegut i
senzill de patr6 de comportament és aquell
relacionat amb la histdéria natural d'una
malaltia. Un exemple paradigmatic és la
demeéncia d'Alzheimer: és ben conegut que
l'evolucié de la malaltia d'Alzheimer s'ha
relacionat de forma inversa amb I'adquisicio
d'habilitats -primer basiques, posteriorment
instrumentals i finalment complexes- durant
el desenvolupament infantil®>; mentre que el
nen va adquirint capacitats de forma
progressiva i ordenada, el pacient amb
demeéncia les va perdent de forma també

més o menys ordenada.

Aquest patré evolutiu va permetre a Reisberg
et al. de definir l'any 1982 Ila Global
Deterioration Scale (GDS), que divideix la
historia natural de la malaltia en 7 fases -
que van des de les més inicials fins a les
més avangades- (annex 2). Aquest fet ha
servit als experts per realitzar propostes
genériques per ajudar als professionals a



acotar els objectius assistencials a cada fase

de la malaltia (figura 21)"%.

El
d'aquesta malaltia, que d'alguna manera

coneixement de la historia evolutiva
sembla facilitar I'aproximacioé prondstica en
aquests pacients, va permetre a la National
Hospice Organization (NHO) definir Ila
situacié de “malaltia terminal” en la fase 7c
de la GDS -basant-se més en criteris d'us de
recursos que no pas clinics-***.  Multiples

estudis han demostrat les limitacions
d'aquest plantejament, ja que -com era
esperable- molts d'aquests pacients

acabaren morint abans d'entrar en aquesta

"fase terminal", donada la situacié de
multimorbiditat que solen presentar'®®. Per
altra banda, alguns d'aquests pacients poden
viure anys en situaci6 de malaltia molt
avancgada, essent finalment la capacitat
prondstica d'aquest enfocament forga
discreta (amb una C-statistic de 0.55)%%.
Aquest fet no fa més que reforcar la idea de
la necessitat d'una aproximacio
multidimensional als pacients amb
complexitat clinica i en situacié de final de
vida; per altra banda, també posa de relleu
les limitacions de circumscriure l'accés a les
cures pal-liatives basant-se explusivament en

criteris pronostics'?’.

pr— pr— p ~ N
(ensa || { |
ETAPA | GDS4 || GDS5 || GDsS6 | GDs7
(caracteristiques (Pérdua (Pérdua (Perdua (Dependéncia
cliniques) d'activitats d'activitats d'activitats absoluta)
complexes) instrumentals) basiques)
COMUNICAR EL
DIAGNOSTIC \ |
2 | { | TR«T\C TAR EL TRANSTOR+ UF CONDUCTA \
2 g | | i '
25 |
VALORAR CAPACITATS PER EAJPRESA |
=
0 E DE DECISIONS !
™ ! REVALORAR
) TRRCTAMENT |
[ VALORA PECIFIC
ow TRACTAMENT] |
2 ESPECIFI
i REVALORAR OBJECTIUS | ‘
DISCUTIR OBJECFIUS / PLANIFICACIQ NIVELL ASSISTENCIALS
AVANCADA ‘
 S— ) N— | S— Nee—
—T— —

Figura 21: Darreres etapes de la Global Deterioration Scale (GDS) de Reisberg i objectius
assistencials proposats per cada etapa. Adaptat de Merel et al."®
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2.2. Patrons Globals de
Multimorbiditat

L'aproximacio epidemiologica a les malalties
croniques, tradicionalment s'ha realitzat des
d'una visié6 malaltia-centrada, en alguns
cassos contemplant també el context de
comorbiditat en associacio amb aquesta

malaltia principal®>%2,

Des de fa un temps, diversos estudis han
posat de manifest que moltes condicions
croniques tendeixen a presentar-se
conjuntament®®”-?%8 i han propiciat algunes

iniciatives que intenten anar un pas més
enlla de la visi6 malaltia-centrada i de la
comorbiditat: aquest és el punt de partida de
la proposta dels patrons de malalties
concurrents o patrons globals de multi-

morbiditat.

Des del punt de vista de la complexitat
clinica, probablement esdevé més senzill
planificar una estratégia d'atencid per un

grup de patologies sinergiques (per exemple,

condicions concordants com l'asma i
l'al-lergia) que no pas gestionar un grup de
patologies "no sinérgiques" (per exemple,
condicions discordants com la cardiopatia
isquémica i la Malaltia Pulmonar Obstructiva
Cronica —-MPOC-)?°. L'objectiu final és,
doncs, facilitar el disseny de directrius
especifiques per a les persones amb
multimorbiditat, aixi

com l'aplicacié

d'estratégies preventives'>?.

Tot i algunes variacions metodologiques i

diferencies en diferents contextos

socioecondmics’®, globalment es constaten

tres grups de patrons rellevants'?:

= El primer patré de multimorbiditat, que consta
d'una combinacié de malalties
cardiovasculars i metaboliques, que a la

sindrome metabolica ampliament descrita.

= El segon patro esta relacionat amb problemes
de salut mental

= El tercer patré correspondria al cluster de
pacients amb trastorns musculo-esquelétics.

Per exemple, en un estudi poblacional
realitzat a Dinamarca®®®, s'observa que un

33% de la poblacio

presentava 2 o més

Prevalence (%) in the population | \® * * ¥ © & @ @ iajis; @ & (1) Qe (M) (n) @ . .. .
condicions croniques;
Hypertension ° 6 e @ s ® infa)® « (wwie(n 6
= e, 00 0@ 2= @2« respecte la distribucio
g angina pectors |(ERO - © @ « @8 @0 OO - o p
2 wel| - SRR SNOERRO! | B de malalties (figura 22)
'g Diabetes o ® o v @) s (u) ) s (s)(w s u @ g 5
3 Cancer » 2 & @ s © 0(u)n 7 @ (8)(s)(w) (v @& .
@ cop [(m) 0 @ @ @ @ » n@®®@n u) @ es constata que
i Asthma [ (2) @ @ 2 &) a ° 5)(5) @ (»)(s)(n)(u) @ ) .
s Mllergy [ (w) + & 2 © @& @ o 2@ @ (v)@(w)(s) G diverses condicions
H Osteoarthritis 2 @ 2 ® o @ (w(» ° s géé w @
2 Rheumatoid arthritis [ (%) 2 @ & @ o @ (» xra o v) & I
g ostsoporcss | (%) 0 & o @ & @ ®EANZIO - (2) (= » @ presentaven associacio
4 slipped disc/other backinjury | (2) @ @ 2 @ & @ (W (= ®@e O v @ ;
Mental disorders | (%) 0 @ ® 3 @ @ (w(w @ -0 ») @ entre si.
Migraine/recurrent headaches | (2 ) @ @ ® @ & () (w (= ®>® @ ») @
Tinnitus » 2 3 2 s » . ’ n » ’ . » » n .
Cataract )2 & 2 ® 3 @ Win) n)® ® (v (v(v (s Figura 22 La figura mostra e|
y“’i@@"bmoié"‘}c‘"l’y“ oo@ﬁ@;@‘%“‘is“;~°* @y,;,@”tf“:@“i&"é percentatg.elQe pr.evalenc;a de
i &,\%@“ o & S I E ¢ cada condici6 a nivell de
> & é\\ ((\\ er e
Mmonss g& N Sf b\f ‘“\&&z poblacio i la prevalenga per
> £\ . .
Wor>2ands3 & & edat i sexe ajustats de cada
CJors<2 Ly & o )
L] Wot significant condicio donada la preséncia
...who also have this condition, (%) o
d'una altra condicio. Adaptat
T— ——— de Friis 2¢°.
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Les més frequents van ser l'al-lérgia (present
en el 57% dels asmatics), I'Artrosi (present
en el 53% de les persones amb Artritis
Reumatoide) i I'Asma (present en el 43% de
les persones amb MPOC). També destacava
que, en comparaciéo amb les persones en la
poblacio general, les persones amb angina
de pit tenien més del doble de probabilitats
de tenir 12 de les altres 16 condicions;
presentar una hérnia discal o una altra lesio
a l'esquena o un trastorn mental també es va
associar amb una major probabilitat de tenir
8 de 16 altres condicions. Finalment, crida
l'atencid l'alta prevalenca de les malalties
fisiques (per exemple, I'MPOC o la
cardiopatia isquémica) en persones amb
trastorns mentals -que per altra banda
presenten una taxa de mortalitat major per

aquestes malalties?6"262-,

PATOLOGIES METABOLIQUES /
CARDIO-VASCULARS

14.4

TRASTORNS NEURO-
PSIQUIATRICS

En un altre estudi poblacional realitzat a
Alemanya®®® es constata que practicament la
meitat de tota la poblacié multimorbida podia
ser assignada almenys a un dels tres patrons
de multimorbiditat (figura 23); en aquest cas:
1) trastorns cardiovasculars / metabdlics, 2)
depressi6 / ansietat / trastorns somatomorfs /
dolor o 3)
constatava també que els patrons de

trastorns neuropsiquiatrics. Es

multimorbiditat compartien alguns grups de
diagnostic, s'influien mutuament i es

superposen en una gran part de la poblacié.

SENSE PATRO
49.7

11.3

18.5

ANSIETAT, DEPRESSIO, TRASTORNS
SOMATOMORFS | DOLOR

Figura 23: Superposicio dels patrons multimorbiditat (en%) en relaciéo amb la poblacio
femenina total. Adaptat de Schéfer et al. 263
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2.3. Trajectories de final de vida

.31 TRAJECTORIES DE FINAL DE VIDA DE
LUNNEY

L’analisi del comportament dinamic de
I'evolucié funcional en un grup de pacients
classificats segons la seva malaltia cronica
avangada principal, va permetre a Lunney et
al. descriure, I'any 2003, tres patrons
funcionals en grups de pacients classificats
segons la seva malaltia cronica principal'®?:

aguda, intermitent i progressiva.

2311 Trajectoria de davallada aguda:

Una primera trajectoria (figura 24), tipicament
associada a cancer, caracteritzada per una
fase de certa estabilitat i / o declinar lent,
interrompuda per un deteriorament marcat en
les Ultimes setmanes -a partir del moment en
qué comenca a no haver-hi resposta al
tractament especific i es decideix prioritzar
I'estratégia pal-liativa-.

La literatura sobre progressié de malaltia
suggereix que la identificacié del punt a partir
del qual un pacient inicia la seva etapa de
final de vida és relativament menys dificil en
el pacient oncologic: els pacients amb cancer
tendeixen a experimentar de forma més clara
una davallada acotada a la fase més final
(segona transicio) de la seva malaltia, mentre
que els pacients no oncologics presenten un
curs de malaltia menys predictible i
caracteritzat per multiples canvis.

Aquesta és doncs, la trajectoria que més
s'adequa als programes tradicionals de cures
pal-liatives -habitualment pensats per atendre
persones amb un pronostic clarament definit

en centres especifics-.

69

1 ESTAT FUNCIONAL -+

Vv

TEMPS

Figura 24: Trajectoria de davallada aguda, tipica
del cancer.

En l'origen de l'atencié dicotomica -ara
anacronica-, probablement subjau un intent
d'extrapolar aquest model als pacients amb
altres trajectories de final de vida; cal notar la
similitud de la corba de declinar descrita per
la trajectdoria de cancer -basicament
unimodal- amb un model que passa de ‘I
intentar curar" (multiples abordatges
terapéutics del cancer) a "pal-liar" -quan ja no
hi ha resposta a cap de les propostes de

tractament- (figura 25).

' ESTAT FUNCIONAL +

U ‘ 3

TEMPS

Figura 25: Sobreposicié de la trajectoria de cancer
al model dicotomic de les Cures Pal-liatives

2.31.2 Trajectoria de davallada intermitent:

Aquesta trajectoria (figura 26), associada a
pacients amb malaltia d'organ (sobretot
insuficiéncia cardiaca i MPOC, perd també
hepatica o renal), esta caracteritzada per una

davallada gradual, amb episodis de



deteriorament agut en relaci6 a crisis /
hospitalitzacions -habitualment relacionades
amb processos intercurrents, perd també per
progressioé de malaltia-, i recuperacio parcial,
amb un retorn gradual o aproximat a l'estat

anterior amb el tractament administrat.

ESTAT FUNCIONAL +

<

TEMPS

Figura 26: Trajectoria de davallada intermitent,
tipica de les malalties d'organ.

En aquest grup, és més dificil de predir en
quina d'aquestes exacerbacions arribara el
moment de la mort, que pot esdevenir en una
de les crisis o per deteriorament progressiu
de la funcio de I'érgan. Per aquest motiu, les
persones amb insuficiencia cardiaca -per
exemple-, semblen tenir un menor
coneixement formal del seu diagnostic i
pronodstic donada la dificultat en la prediccio i
a la falta de disponibilitat per plantejar el
tema amb falta de comunicacié oberta amb
els professionals sanitaris®®*. Aquesta
dificultat prondstica és avalada per multiples
estudis -per exemple en insuficiéncia
cardiaca®®® o en MPOC'%?-, on es constata
que, com s'havia comentat anteriorment, les
eines pronodstiques basades només en
criteris de severitat d'organ resulten

insuficients.
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2.31.2 Trajectoria de davallada progressiva:

Aquest model de trajectoria, classicament
associat a deméncia i a persones amb
vulnerabilitat/fragilitat es caracteritza per un
deteriorament més lent, progressiu perod
sostingut, associat a pérdua de reserva en
diferents dominis: funcional, nutricional,
cognitiu, ... (figura 27). Aquest deteriorament
pot estar relacionat amb processos
intercurrents (a vegades "menors"), que
condicionen pérdua de reserva de salut per
acumulaciéo de deéficits. La mort -moltes
vegades dificilment previsible- sol venir
precipitada per una malaltia aguda, com per

exemple una pneumonia o fractura de femur.

' ESTAT FUNCIONAL +

TEMPS

Figura 27: Trajectoria de davallada progressiva,
tipica de la deméncia.

2.3.2 UTILITAT PRACTICA DE LES
TRAJECTORIES DE FINAL DE VIDA

Un temps després de la proposta de Lunney,
Murray et al’* contribuiren a donar sentit
clinic al concepte de trajectoria de final de
vida, passant de la descripcié epidemiologica
realitzada a proposar-les com un framework
facilitador -tan per als pacients com per als
professionals- de I'abordatge de la incertesa
generada per les dificultats en la presa de
decisions aixi la

individualitzada, com



paralisi prondstica que se’n deriva.

Destaquen les segulents idees:

2.3.21 Com poden ajudar als professionals les
trajectories de final de vida?

Els avantatges de l'abordatge del final de
vida des de l'analisi de les trajectories sén

multiples:

= En primer lloc, permet als professionals de
plantejar-se si les intervencions que s'estan
realitzant sén proporcionals a la seva situacio
evolutiva.

= Ensegon lloc, el coneixement de la trajectoria
per part del pacient transmet
sensacio de control respecte la
malaltia i pot ajudar al dialeg amb
el pacient i familia, afavorint el
procés d'informacié sobre les
expectatives de vida; tot i que és
probable que no aportin una
resposta concreta, poden
contribuir al coneixement de quina
pot ser l'evoluci6 més probable,
facilitant aixi I'apoderament del
pacient i familia i la presa de

Benestar
A

Distress

23.2.2 Existeixen altres trajectories de final
de vida en altres dimensions 0 dominis?

Més enlla del domini funcional -que servi
originariament a Lunney per descriure les
trajectories-, Murray apunta la possibilitat que
l'analisi d'altres indicadors -de diferents
dominis o dimensions- podrien permetre
Aixi
exemple-, l'any 2007 va descriure patrons

descriure altres trajectories. -per
d'evolucié caracteristics en les dimensions
socials, psicologiques o espirituals en
pacients amb cancer de pulmé i insuficiencia

cardiaca (figura 28)2%6,

= Fisica
Social

Psicologica

Espiritual

TEMPS

decisions.

= Finalment,
trajectories posa damunt la taula el debat de

I'analisi d'aquestes

fins a quin punt els diferents models d'atencid
son apropiats per a les persones amb
diferents trajectories de malaltia. El model de
cures pal-liatives tipic del pacient amb cancer
podria no ser adequat per a persones amb
una trajectoria de malaltia d'organ o
deméncia. Els pacients amb trajectories
cliniques no-cancer, a més de presentar per
una major incertesa pronostica, podent
presentar necessitats d'atencio pal-liativa més
perllongades perd menys intenses, i és
probable que es poguessin beneficiar d'un
model d'atencié pal-liativa més adaptat a les

seves caracteristiques.
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Figura 28: Trajectories fisica, social, psicologica i
espiritual en pacients amb insuficiencia cardiaca
avangada. Adaptat Murray et al.?6¢

En el cancer de pulmo, la trajectoria social va
associada a la decadéncia fisica, psicologica
i espiritual, amb situacions de deteriorament
associat a les quatre transicions clau:
diagnostic, conseqléncies del tractament,
progressié de la malaltia, i la fase terminal.
En la insuficiéncia cardiaca avangada, el
declivi social i psicologic tendien a apareixer
associats a la davallada fisica, mentre que
I'afliccio espiritual presentava fluctuacions de

fons.



2.3.3 LIMITACIONS DEL
PLANTEJAMENT DE Discapacitat severa persistent (1=84)
LES TRAJECTORIES DE -
FINAL DE VIDA

Aquest model de
Discapacitat progressiva (n=91)

trajectories cliniques,

pero, també té algunes

(mitjana n° d’AVDs)
~

limitacions. La principal

Discapacitat accelerada (n=67) ®

dificultat esta -com

Severitat de la discapacitat

SucceeIX hab|tua|ment‘ J----1 %, = k3 ‘_’—‘ Abseéncia de discapacitat (n=65)

en com arribar a poder 7oALY B 7o 3 % op o2 4

. Mesos abans de morir
fer operativa aquesta

trajectoritzacio. La
realitat individual de
cada pacient sol ser més

complexa que la que poden proposar els Figura 29: Trajectories de la discapacitat el darrer any
. de vida. Adaptat de Gill et al. 257
models poblacionals, com constatem en el

treball assistencial diari i com han reflectit Es constata que la condicié més comuna que

alguns estudis: conduia a la mort era la fragilitat (27,9%),

seguida per la insuficiéncia d'organ (21,4%),

En aquest sentit destaquen els treballs de cancer (19,3%), altres causes (14,9%),

H 267
Gill et al.*°/, on es constatava que el curs de demencia avancada (13,8%), i mort sobtada

la discapacitat en I'Ultim any de vida no (2,6%)
seguia un patroé facilment predictible basat en

la condicié que conduia a la mort. Aquesta
i L, . . Quan la distribucid de les trajectories de

afirmacié parteix de I'analisi d'una cohort de
o i discapacitat es va avaluar d'acord amb les

practicament 400 persones, i que va
- condicions que conduien a la mort, només es

classificar segons:

va observar una trajectoria especialment

* la condicio que havia portat el pacient a la predominant en els pacients amb demencia

mort: cancer, insuficieéncia d'organ, deméncia . .
o avancgada (67,9% d'aquests subjectes tenien
avancada, fragilitat, mort sobtada o altres.

una trajectoria de discapacitat severa

= el patr6é de discapacitat que presentaren, que . .
P . P q P _ d persistent) i mort sobtada ( 50,0% d'aquests
classificava en: cap discapacitat (17,0%),

discapacitat catastrofica (19,8%), discapacitat subjectes tenien cap discapacitat). Per a les
accelerada(17,5%), discapacitat progressiva altres quatre condicions la distribuci6 de les
(23,8%), i discapacitat persistent greu trajectories de discapacitat va ser

(21,9%) (figura 29) . particularment heterogeénia (figura 30).
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2.4. Patrons d'Us de

m Abséncia Discapacitat Discap Di itat gy Discap
de discapacitat  catastrofica accelerada progressiva severa i
sovera recursos al final de
4.1 n® exitus |a V|da
Cancer 333 216 20.3 74
Demeéncia | ! 53
avangada [\ .
Coneixedors que almenys
Malaltia | 22
d'drgan el 30% de la despesa dels
Fragilitat [Ji400 187 150 272 R 107 sistemes de salut prové de
Mort e = — 0.0 BN - l'atencié als pacients en
sobtada . . .
3-.5 situacio de final de
Altres AT
Al B33, 246 19.3 19.3 57 . .
LU L i — vida?%82%%  s'han realitzat
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
EXITUS (%) analisis de costos que han
permés definir també
T TTT— T

Figura 30: Distribucié de les trajectories de discapacitat
en darrer any de vida, segons la condicié de mort. Els
valors de les barres son els percentatges respecte les
trajectories de discapacitat préviament descrites.
Adaptat de Gill et al. 267

patrons de despesa al final
de la vida.

Aixi, en un estudi recent?’® s'han descrit 4
trajectories diferents de despesa en ['Ultim
any de vida, que es podien agrupar en:
despesa elevada persistent (48,7%),
moderada persistent (29%), progressiva
(10,2%) i tardana (12,1%) (figura 31):

Més enlla de les implicacions per a la gestio
dels recursos assistencials d'aquest
plantejament, és probable que també tingui

algunes implicacions

cliniques interessants:

10 sense anar més lluny, s'ha
9 pogut constatar que el patro
8
Persistentment elevada de deSpesa elevada
/ persistent esta intimament
6 .
g Persistentment moderada relacionat amb el grau de
0]
§ ) multimorbiditat, perd en
Q , canvi no ho esta amb cap
5 Progressiva malaltia especifica.
fir
1
0 Figura 31: Trajectories de
2 11 10 9 8 7 6 5 4 3 P 1 despeses d'atencié de salut dels
" bans ) difunts del Medicare en el seu
6505 abans de morir darrer any de vida. Adaptat de
— m— Davis et al. /¢
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VALORACIO MULTIDIMENSIONAL

Conéixer i comprendre les
caracteristiques estatiques -severitat- i el
comportament dinamic -progressié- dels
indicadors pronostics aixi com dels patrons
de comportament és un bon punt de partida,
doncs, en l'aproximacio al diagnostic
situacional dels pacients. Perd malgrat que la
informacié proporcionada per aquests
"radars" és util, també sol resultar insuficient
per al procés de presa de decisions
complexes: a la practica clinica, acaba
esdevenint imprescindible passar d'aquest
coneixement de base poblacional a la
valoraci6é individualitzada -necessariament
multidimensional- que permeti valorar el grau
de reserva o "edat bioldgica" d'una persona

en concret.
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INDIVIDUALITZADA

3.1 Importancia de la valoracio
multidimensional
individualitzada en el diagnostic
situacional en pacients
complexos

Donat el context de complexitat -propia de la
biologia de sistemes- derivada de la
interaccié de multiples circumstancies en un
mateix pacient -explicable per la interaccio
de multiples vectors de diferents
dimensions-, sembla evident que el
diagnostic situacional requerira d'una
avaluacié multidimensional que contempli

bona part de les variables.

L'objectiu final d'aquest diagnostic de situacio
és el que ha de permetre als professionals

de determinar el grau de reserva de salut

(figura 32):

= en quin moment de la seva trajectoria vital
passa un pacient-A, B, C, D, Eo F-7;

= ha entrat en situacié de primera transicio -B,
C,D-?

= potser esta ja en situacié de segona transicio
-E-?

= esta en situacio de darrers dies dies/hores -
F-2.



La fragilitat com a base del diagnostic situacional davant el repte de la complexitat clinica al final de la vida

DIAGNOSTIC A 4 4
SITUACIONAL (A) ®)
TRANSICIONS

AL FINAL DE Transicié 1
VIDA

de final de vida

IDENTIFICACIO PRECOG de situacié

-

Transicioé 2

TRAJECTORIES de
FINAL DE VIDA
associades a malalties
croniques avangades

= we Trajectoria de
Cancer

® @ o o Trajectoria de
malaltia d’érgan

mems 11ajectoria
de demencia

MODEL D’ATENCIO

T T PROGRESSIVA

(D) (E) Tractament
actiu
Aproximacio
pal.liativa

————

Figura 32:

Novellas et al*'8.

Des de la perspectiva de l'abordatge de la

complexitat, realitzar un bon diagnostic

situacional permet afrontar millor la incertesa,

ja que proporciona una millor comprensio

sobre la realitat global del pacient’, donat

que:

Des d'una visié estatica -severitat de
situacio-, permet acotar millor els
objectius assistencials’’’ i I'adequacio
de la intensitat terapéutica’’ (figura 33);
aixi es facilita la proporcionalitat de les
actuacions i el procés d'harmonitzacié
terapéutica, d'acord amb la situacio
clinica i les voluntats dels pacients®. Per
exemple: conéexier que el diagnostic
situacional d’'un pacient el situa en una
situacié d’'escassa reserva de salut basal
(situacid "F"), ajuda a ponderar el risc /
benefici d'intervencions agressives que
puguin resultar desproporcionades o
costoses. En contraposicio, el diagnostic
situacional també pot ser util per a la presa
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Les dues transicions i les tres trajectories al final de la vida. La identificacié precog de
necessitats d’atencio pal-liativa és el punt de partida de la primera transicio.

Adaptat d'Amblas-

decisions en aquells pacients amb risc
d'infravaloracié o infra-tractament quan, tot i
presentar un bon grau de reserva (per
exemple situacié "A"), per criteri d'edat se'ls
pogués privar d'un esfor¢ diagnostic
addicional, d'una prova terapeéutica
especifica potencialment beneficiosa o d'una

mesura preventiva.

» R
3 Supervivéncia
g < mp ]
=0
62  Funcionalitat
I%J 'u-, SO (DRSS A L ]
- g Benestar / control simptomatic
2 » va
= = - —
f i
it |
<y N
DIAGNOSTIC T T T T T
SITUACIONAL (A) (B) () (D) (E) F)

Figura 33: Relacio entre diagnostic situacional
i objectius assistencials.



. Des d'una visi6 dinamica, permet
valorar l'evolucié -progressio- del
pacient, facilitant també la

monitoritzacié de l'efectivitat del pla

d'intervencié proposat. Per exemple: si
davant d'un pacient amb reserva mitjana

(situacié "D") es dissenya i proporciona un

pla terapéutic especific i adequat (per

exemple, revisié de la prescripcio

farmacologica + programa de fisioterapia +

programa nutricional), i al cap d'unes

setmanes no només no ha millorat, sind que
el diagnostic situacional el situa a "E”, sera
necessari replantejar els objectius

assistencials.

3.2 Sistemes de valoracié
multidimensional

Per abordar l'atencié dels pacients amb
multimorbiditat existeix consens en la
necessitat d'una aproximacio
multidimensional que permeti valorar tan
I'heterogeneitat del seu "sistema complex",
com la seva evolucié en el temps.
Globalment podem descriure dues maneres
de

multidimensional:

realitzar aquesta valoracio

3.2.1 SISTEMES "QUALITATIUS" DE
VALORACIO MULTIDIMENSIONAL:
VALORACIO INTEGRAL GERIATRICA (VIG)

Tot i que han estat diverses les eines
proposades per facilitar la valoracio
multidimensional en aquests pacients -
podem esmentar, per exemple, el VGS-GP
(Patient-Generated Subjective Global
Assessment)?’?, I'ICO-Tool Kit?’?, el RAI
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(Resident Assessment Instrument)?’4 o I'RGA
(Rapid Geriatric Assessment)?’>-, sense
dubte és la Valoracié Integral Geriatrica
(VIG) l'eina de valoraci6 multidimensional
amb més evidéncia. Efectivament: des de
que Rubenstein et al. van demostrar I'any
1984 la capacitat de millora de resultats en
'atencid de persones grans fragils d'una
Geriatric Evaluation and Management Unit
(GEMU),?’® han estat multiples els estudis
que han certificat els beneficis d'una
aproximacié multidimensional a aquests

pacients155,277—280

La VIG es defineix com un procés de
diagnostic i de tractament multidisciplinari
que identifica les condicions meédiques,
psicologiques i funcionals en una persona
gran i/o fragil, gmb I'objectiu de dissenyar i
desenvolupar un pla coordinat per
maximitzar l'estat general de salut en un
context d'envelliment?’”28!, Per aquest motiu
es requereix de l'avaluacié de diferents
ambits de la salut, incloent els problemes
clinics, I'estat funcional (activitats basiques i
instrumentals), mental (cognitiu i emocional),
social / econdomic, ambiental, sindromes
geriatriques, simptomes, qualitat de vida, aixi
com també els components espirituals que
influeixen en la salut d'una persona gran. En
la Taula 8 es pot veure una proposta

resumida de valoracio geriatrica®®*

La premissa de partida de la VIG rau en el fet
que l'avaluacié sistematica d'aquests
diferents dominis per part d'un equip
multidisciplinari permet identificar una
varietat de problemes de salut que poden
tractar-se, amb I'objectiu de millorar els

resultats de salut.



La fragilitat com a base del diagnostic situacional davant el repte de la complexitat clinica al final de la vida

VALORACIO INTEGRAL GERIATRICA basica
Definir (almenys):

DIMENSIO TEST davaluaci6

L] Llistat de malalties actives

] Revisio de medicacio i adequacié a
objectius terapeutics. Valoracio del grau de
polifarmacia.

Charlson%?
(comorbiditat)

Valoracio clinica

] Conserva alguna act. instrumental ? .
= Escala Lawton i

AIVD = Siés almenys autonom en el maneig de la Brody %5
Valoracié medicacio ? g
funcional ] Si és forga autonom per ABVD (1B = 90) = index
ABVD = Sité dependéncia moderada (IB 85-25) Barthel(IB)83
. Si té dependencia severa (IB < 20)
° Si no consta deteriorament cognitiu
Valoracié = Pfeiffer?!
L cognitiva . Si té det.cognitiu lleu-moderat (GDS 3-4-5) " MEC/GDS'"1
Valoraci6 «  Sité det. cognitiu greu (GDS 6-7)
mental
Valoracio . Si esta eutimic = Test de
emocional = Sité trastorn depressiu en tractament. Yesavage?”’

= Escala de

Si hi ha abséncia / preséncia de criteris de Gijon?®3 (risc

Valoragicoaal vulnerabilitat social (capacitat limitada de suport social)
familiar, relacié conflictiva, habitatge inadequat, = Test Zarit?®
manca de recursos economics,...) (sobrecarrega

Pérdua de pes significativa els darrers 6

del cuidador)

Valoracié nutricional mesos: >5%? > 10%? M2
Anoréxia significativa -
Caigudes i )
Ha presentat = 2 caigudes els darrers 6 = Getupand
trastorns de la 285
mesos? go
marxa
Nafres per 6 naf . UIIV? = Escala de
Sl é nafres per pressio? - grau ?- Braden2®
sd. , , ,
Geriatri S’ennuega habitualment amb la ingesta de
Disfagia liquids? Solids? Aliments de doble = Test de deglucio
=S consisténcia ?
Presenta trastorn de comportament
Delirium (hiperactiu o hipoactiu) en relacio a = CAM?%®
processos intercurrents ?
Altres Restrenyiment, alteracié dels sentits,....
Té dolor que requereix de = 2 analgésics ] Escales
. convencionals i/o opiacis majors ? analogiques
Simptomes L ., . . . .
Té dispnea que li impedeix sortir de casa i/o visuals
requereix d’opiacis ? = ESAS#8

Qualitat de vida

Actualment esta satisfet de la seva vida.

Euroqol 5D

Taula 8: Esquema de Valoracié Integral Geriatrica i test d'avaluacié proposat per cada domini. ABVD:
Activitats Basiques de la Vida Diaria. AIBD: Activitats Instrumentals de la Vida Diaria. CAM: Confusion
Assessment Method. ESAS: Edmonton Symptom Assessment System. IMC: index de Massa Corporal.
MEC/GDS: Mini Examen Cognoscitiu / Global Deterioration Scale. MNA: Mini Nutritional Assessment.
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3.2.1.1 Evidencia de la VIG

Actualment, la VIG esta considerada el "gold
standard" en l'avaluaciéo de pacients
i/o

complexos, geriatrics, multimorbids

frégis‘l 55,277,290-294

La millora de resultats derivats d'aquesta
avaluacié depen dels models especifics de
VIG

implementat -essent la VIG en I'ambit

i dels entorns en els que s'han

ambulatori i a les Unitats Geriatriques
d'Aguts (UGA) els ambits on ha mostrat més
beneficis-. En aquest darrer ambit

assistencial, tan l'avaluacié com la
intervencié geriatrica -és dificil destriar el pes
de cadascun d'aquests processos en els
resultats de salut final-, han demostrat una
reduccio de la incidéncia de mortalitat,
institucionalitzaci6 i deteriorament funcional a
I'alta i una millora en la cognicio®’’. En altres
revisions recents?>2% també ha demostrat
una disminucié de les caigudes, del delirium,
del deteriorament funcional durant l'ingrés, a
més d'una disminucié de I'estada mitjana, de
la institucionalitzacié a l'alta i dels costos, aixi
com un augment del nombre d'altes al

domicili.

3.21.2 Limitacions de la VIG per al diagnostic
situacional:

La seva naturalesa més aviat "qualitativa" -
fet que sovint limita la comunicaci6
interprofessionals en un context assistencial
familiaritzat en I'Us d'"scores" i

algoritmes?°72%¢. el requeriment d'un
coneixement expert i el temps necessari per
a la seva realitzacié poden limitar tant la seva
generalitzaci6 com el mesurament /

monitoritzacié del resultat de les

intervencions?%.
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3.2.1 SISTEMES "QUANITATIUS" DE
VALORACIO MULTIDIMENSIONAL: INDEXS
DE FRAGILITAT

La complexitat derivada de les dificultats en
el diagnostic situacional esta intimament
associada a la heterogeneitat individual en el
procés d'envelliment: mentre que algunes
persones mantenen un bon nivell de salut
fins a una edat molt avancada, altres
comencen a acumular multiples déficits de
salut a edats molt més precoces®’. Aquesta
variabilitat en la taxa d'envelliment fa
necessari diferenciar entre els conceptes
d'edat cronologica -edat en anys- i edat
bioldbgica -grau de reserva de salut®-,
resultant el mesurament del grau de fragilitat
d'un individu I'aproximacié més plausible per
a realitzar el diagnostic situacional del seu

grau de reserva i / o vulnerabilitat®®.

Donat que el grau de fragilitat d'una persona
respon a una variable continua no dicotdmica
(que se situa entre una situaci6 de "no
fragilitat" a una situacié de "fragilitat
avangada"), un sistema de quantificacié del
grau de fragilitat sembla plausible i
potencialment util per aquest diagnostic
situacional. En aquest sentit, i havent
demostrat tanta o més correlaci6 amb
mortalitat que la propia VIG®, el model
d'acumulaci6 de déficits o index de fragilitat
(IF) -que es desenvolupa en el seglent
capitol- esdevé una aproximacié interessant
per afrontar el repte del diagnostic situacions

el les situacions de complexitat clinica®.



3.3 Valoracié multidimensional i
primera etapa del Framework
per a l'atencio a les persones
amb complexitat clinica

La fragilitat és, conjuntament amb la
multimorbiditat®®®, la més freqlient de les
condicions croniques®°'3%? i s'albira com un
element clau en l'abordatge de persones
amb necessitats d'atencid complexes -
especialment en aquelles persones d'edat
avancada®® i en situacié de final de vida“-.
L’aposta per a la seva quantificacio
mitjangant els IF com a base del diagnostic
situacional sembla presentar multiples
avantatges respecte les altres aproximacions
descrites -indexs pronostics, patrons de

comportament i VIG-:

l. Els IF permeten realitzar un diagnostic
situacional quantificable, fet que pot
facilitar el procés de presa de decisions
compartida amb els pacients i les seves
families'° i per tant l'atencié centrada

en la persona.

. En un context de necessitat

d'universalitzacié del coneixement
geriatric®®* i les dificultats inherents a la
VIG -en relacié a I'expertesa i el temps
necessaris per a la seva realitzacio?%°-,
['aproximacié multidimensional
mitjangant una série de variables
concretes amb resposta dicotdmica ( "té

o no té el déficit") dels IF pot afavorir la
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generalitzacio de la valoracid

multidimensional en altres ambits.
Ill.  En relacié a aixo, els IF poden facilitar
un llenguatge comu amb professionals
d'altres especialitats; per exemple,
probablement és més facil d'explicar i
entendre que "tot i tenir 88 anys, el
pacient és bastant robust, ja que té un
IF <0.2", que no fer una descripci6 de
tota la valoracio6 geriatrica qualitativa.

Aquesta valoracié quantificada del grau
de
reproductibilitat,

reserva pot afavorir la
disminuint
probablement també la probabilitat de
variabilitat interprofessional en la

valoracioé dels pacients.

Finalment, els IF poden proporcionar
una resposta plausible a la dificultat de
la "evidéncia convencional" per generar
nou coneixement, donada la dificultat
habitual
complexos?®.

per mesurar els sistemes

Aixi doncs, tal com ja haviem proposat amb
anterioritat’, en una article especial publicat a
la Revista Espafola de Geriatria i
Gerontologia titulat "En busca de respuestas al
reto de la complejidad clinica en el siglo XXI: a
proposito de los indices de fragilidad"®® es
desenvolupa la proposta dels indexs de
Fragilitat com a eina util, objectiva i universal
del diagnostic situacional en [l'atencio als
pacients amb complexitat clinica (figura 34,
Apéndix 3).
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FRAGILITAT: DEFINICIO, EPIDEMIOLOGIA,
RESULTATS DE SALUT | APROXIMACIO

Sovint ens preguntem per
que, davant d'un mateix procés intercurrent
(per exemple una infeccio d'orina), persones
amb la mateixa edat i davant del mateix
abordatge terapéutic, presenten resultats de
salut tan diferents: mentre que unes
manifesten poca davallada funcional -tornant
facilment a la situacié basal-, altres

presenten un deteriorament funcional

&rocés intercurrent menor en persona NO fragil

¢Procés intercurrent menor en persona FRAGIL

A A A A A A

CLINICA

significatiu que dificilment s'acaba resolent
de forma absoluta®® (figura 35). Aquesta
susceptibilitat variable a presentar resultats
adversos de salut -incloent la mort- esta
determinada pel grau de fragilitat®°°.

1.1 Definicid de fragilitat:

La fragilitat és una entitat clinica

multidimensional que es

Figura 35: La fragilitat davant
els processos intercurrents.
La linia verda representa una
persona no fragil, que enfront
d'un esdeveniment estressant
menor (per exemple, una
infeccio d'orina), pot presentar
un petit deteriorament de la
funcié i després torna a la
seva situacié basal. La linia
groga representa un individu
fragil: aquest, davant d'un
esdeveniment estressant
similars, pateix un
deteriorament més gran, que
pot manifestar-se com la
dependéncia funcional, no
podent retornar finalment a la
situacié basal prévia. Adaptat

de Clegg A et al.2®®



defineix com un estat de vulnerabilitat davant
factors estressants, condicionada per la
limitacié dels mecanismes compensadors®’’
que, encara que dinamica en el temps i
potencialment modificable’®, situa I'individu
en una situacié d'alt risc de mals resultats de

salut.

L'explicacié a aquesta limitacid homeostatica
respon l'acumulacié de petites perd multiples
disfuncions en el nostre complex sistema:
aixi, a nivell microscopic hi ha evidéncia que
el procés d'envelliment cel-lular es
desenvolupa per diposit de dany cel-lular /
molecular (acumulacié de deficits
moleculars) a causa d'una insuficiéncia dels
mecanismes reparadors enfront els
mecanismes agressors®®. A nivell tissular /
organic passa un fendmen similar -que es
manifesta en forma de disfuncio /
insuficiencia organica (per exemple,
insuficiencia renal) i / o tissular (per exemple,
sarcopénia®'®) -. Aquests finalment
condicionen alteracions a nivell global, fent-
se la fragilitat clinicament tangible per
I'aparici6 de multiples déficits que es

manifesten en diferents dominis:

= A nivell funcional, en forma d'alteracions de la
marxa i caigudes, dependéncia per a noves
sindrome

activitats de la vida diaria i

d'immobilitat, per exemple.

= A nivell cognitiu, en forma per exemple
d'alteracions en la capacitat de planificacio,
memoria recent o delirium.

= A nivell nutricional, en forma d'anoréxia,
desnutricié i les seves conseqliiéncies més
habituals -sarcopénia, Ulceres per pressio o
infeccions-.

. | també en altres dominis: aparicié d'altres
sindromes geriatriques (disfagia,

restrenyiment, ...) o dificultats en I'esfera

social®'",
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Dit d'una altra manera: si quan naixem
disposem d'un "diposit de salut ple", a
mesura que s'acumulen malalties i
condicions croniques, aquest diposit es va
buidant. |

vulnerables esdevenim enfront a noves

com més buit esta, més
malalties i més probabilitat de morir tenim.
Perd no totes les persones acumulen els
mateixos deficits ni a la mateixa velocitat, i
no totes les persones de la mateixa "edat
cronologica" tenen el mateix risc de morir:
sovint constatem que una persona de 90
anys "sembla que tingui 60", perd també que
algun dels pacients de 60 anys -a causa
frequentment l'acumulacié6 de malalties-
"semblen que tinguin 90". Aquesta "edat
biologica" real d'una persona, proporcional al
seu "reserva de salut" i que condiciona el seu
grau de vulnerabilitat és equivalent al
concepte de fragilitat.

1.2 Aproximacio clinica a la
fragilitat

Malgrat que entre els experts hi ha un ampli
consens sobre la necessitat de I'avaluacio de
la fragilitat, impera encara certa controvérsia
sobre el seu abordatge operatiu®®’. Un
instrument per detectar i mesurar fragilitat
hauria de ser: multidimensional, capac¢ de
capturar el gradient de la fragilitat, servir bé
al seu proposit com a eina de cribratge,
poder discriminar entre diferents graus de
fragilitat i ser util en diferents contextos®'?. Es
plausible pensar, doncs, que depenent dels
objectius de l'avaluaci6 de la fragilitat, siguin
necessaries diferents eines ja que és
probable que totes no serveixin per a totes

les situacions (figura 36) 311:313.314;
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Figura 36: Utilitat de la fragilitat segons grau de complexitat / situacié cronica en diversos grups
de poblacié. A) La fragilitat com a base per al cribratge poblacional de persones en situacié de
risc que podrien beneficiar-se de les accions preventives per evitar o revertir el procés cap a la
discapacitat B) La fragilitat com a base per al diagnostic situacional (en quin moment de la seva
trajectoria vital esta el pacient? quin grau de reserva té aquesta persona? esta proxim a la
situacié de final de vida? la seva situacié és potencialment reversible?) en pacients cronics
complexos i / 0 amb malalties croniques avangades. Adaptat d'’Amblas-Novellas et al.®

1.2.1 CRIBRATGE POBLACIONAL DE
FRAGILITAT

Quan l'objectiu és la identificacié de les
persones en risc amb pre-fragilitat o fragilitat
inicial/moderada que es puguin beneficiar
potencialment d'accions preventives de
discapacitat (A), un enfocament dicotomic (la
fragilitat esta "present" o "absent") pot ser
apropiat. En aquest ambit es circumscriu
I'enfocament sindromic classic de fragilitat de
Fried®'®. Altres eines utils per al cribratge de
fragilitat son els tests funcionals (el "Timed,
up & go", per exemple), el PRISMA-7°'%, el
FRAIL questionnaire®’, el SHARE Frailty
Instrument®'8, el Gérontopole Frailty
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Screening Tool®"® o les escales de

Groningen, Tilburg o Edmonton?4,

Efectivament, en aquest context es pot

circumscriure la visid6 sindromica de la
fragilitat que va servir a Fried et al. per
descriure el concepte de fragilitat I'any
2001329,

seglents criteris:

que és detectable a partir dels
pérdua de pes no
intencionada, debilitat, baixa energia i

resisténcia, lentitud en la marxa i grau
d'activitat fisica baix; la seva preséncia o
abséencia permeten determinar si una
persona és robusta, pre-fragil (1-2 criteris) o

fragil (=3 criteris). Aquest és indubtablement



l'instrument amb més evidéncia per a la
deteccioé de persones amb fragilitat (sobretot
inicial/moderada) que es puguin beneficiar
d'accions preventives destinades a la
prevencio de discapacitat®?'322-32°,

1.2.2 VALORACIO DEL GRAU DE RESERVA |
DIAGNOSTIC SITUACIONAL

Perd si l'objectiu és valorar el grau de
reserva d'un pacient / diagnostic situacional
(B), sera necessari un abordatge
multidimensional que valori tant
I'heterogeneitat del "nostre sistema
complex”, com la seva evolucié en el temps.
En la practica clinica, el "Gold Standard" de
I'aproximacié als pacients complexos i amb
fragilitat és la Valoracio Integral Geriatrica
(VIG)'®5277 Perd com ja s'ha comentat, la
seva naturalesa més aviat "qualitativa", el
requeriment d'un coneixement expert i el
temps necessari per a la seva realitzacié
poden limitar tant la seva generalitzacié com
el mesurament / monitoritzacié del resultat de
les intervencions®®®. Atés que el grau de
fragilitat d'una persona respon a una variable

VISIO SINDROMICA
(fenotip de fragilitat/Criteris de Fried)

Signes, simptomes

Detecci¢ factible abans de
la valoracio clinica

Variable categorica

Criteris pre-definits

Fragilitat com a sindrome de pre-discapacitat

Pensat per a persones grans no
discapacitades

continua no dicotomica (que se situa entre
una situacié de "no fragilitat" a una situacio
de "fragilitat avancada"), sembla pertinent i
necessari un sistema de quantificacié del
grau de fragilitat. En aquest sentit, i havent
demostrat tanta o més correlaci6 amb
mortalitat que la propia VIG®®, el model
d'acumulacio de déficits / indexs de fragilitat
(IF) resulta una aproximacio interessant per
afrontar el repte del diagnostic situacional i la

complexitat clinica®.

1.2.3 VISIO SINDROMICA DE LA FRAGILITAT
vs ACUMULACIO DE DEFICITS

Aixi doncs es fa evident I'amplitud del
concepte de fragilitat, que abasta des
d'aquelles situacions de pre-discapacitat fins
a la situacié de final de vida condicionada per
acumulacié de multiples déficits. Es plausible
pensar, doncs, que els dos plantejaments
conceptuals descrits (visid sindromica i
d'acumulacié de déficits) no siguin només
incompatibles, sin6 que siguin absolutament

complementaris®'' #1332 (taula 9).

ACUMULACIO DE DEFICITS
(Indexs de fragilitat)

Malalties, activitats de la vida diaria, resultats de
I'avaluacio clinica

Valorable només deprés d'una
avaluacié clinica

Variable continua

Criteris no especificats
Fragilitat com a acumulacié de déeficits

Pensat per qualsevol individu independentment
de la seva situacié funcional i/o edat

Taula 9: Principals caracteristiques del fenotip de fragilitat i I'index de fragilitat. Adaptat de Cesari et al®'.



S’han realitzat estudis de correlacié entre la
valoracié de la fragilitat a partir dels criteris
de Fried en relaci6 a diferents indexs de
fragilitat, amb resultats discordants, perd que
semblen corroborar la idea que els indexs de
fragilitat tenen millor capacitat discriminativa
en situacions de fragilitat moderada i

avangada®?’-2%,

1.3 Variables associades a la

fragilitat

Com no podria ser d'altra manera, la
fragilitat esta condicionada per una multitud
de variables de diferents dominis, que soén
alhora tan la causa com tambeé el resultat de
la interaccio entre elles en el nostre complex
sistema. De fet aquesta és una constant en
I'abordatge de la fragilitat: sovint costa saber
si les variables (per exemple, desnutricio)
son la consequéncia de la situacid de

fragilitat o bé en s6n un factor predisposant.

Sigui com sigui, és a partir de la preséncia de
parametres de severitat i progressio de les
diferents malalties i condicions croniques que
es pot determinar d’alguna manera el grau
de fragilitat: com més criteris de severitat i
més velocitat de progressié de cada una de
les condicions, més avangada sera la

fragilitat.

1.31 RELACIO ENTRE FRAGILITAT |
VARIABLES DE DIFERENTS DOMINIS

1.311 Funcionalitat, comorbiditat i fragilitat:

Existeix una coneguda relacié entre fragilitat,
comorbiditat i discapacitat -és important
ressaltar les diferéncies conceptuals entre
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ells-, essent la fragilitat el principal factor
independent de mortalitat i discapacitat en
ancians per sobre de la cronicitat o
multimorbiditat®’®, Com ja es va poder
demostrar fa anys al Cardiovascular Health
Study(CHS)**° existeixen, pero, arees de
solapament entre aquestes 3 entitats (Figura
37).

COMORBIDITAT

DISCAPACITAT

<

21.5%
/;.7% 46.2%

26.8% Y

%
FRAGILITAT

Figura 37: Superposicio (%) de comorbiditat,
discapacitat i la fragilitat entre homes i dones majors de

65 anys residents a la comunitat. Adaptat de Fied et al.
329

Actualment existeix a la comunitat cientifica
una discussié sobre si la dependeéncia
funcional ha de ser o no inclosa en la
definicié de fragilitat; la critica neix de la idea
que alguns experts consideren que la
fragilitat és un factor previ a la situacié de
discapacitat: des d’aquest punt de vista,
considerar les activitats instrumentals i
basiques de la vida diaria com un déficit
Per

contra, els defensors de l'abordatge de la

podria ser un factor de confusio®.

fragilitat com a acumulacié de déficits
sostenen que la funcionalitat no és un
concepte dicotomic (“de tot o res”), i que els
indexs de fragilitat permeten distingir

diferents graus de dependéncia funcional®.



També és rellevant el paper de la sarcopénia
com a entitat estretament relacionada amb la
fragilitat i la situacio funcional dels
pacients®*': entesa com una sindrome
caracteritzada per una peérdua gradual i
generalitzada de la massa muscular
esquelética i de la forca, la sarcopénia és
una entitat associada a I'envelliment que
condiciona també resultats adversos de salut
com discapacitat fisica, qualitat de vida
deficient i mortalitat®®*?. Aixi doncs, podem
afirmar que les visions sindromiques
d'aquestes dues entitats tenen arees de
solapament i que probablement molts dels
resultats adversos de la fragilitat soén
probablement mediats pel grau de

sarcopénia®33:334.335,

1.3.1.2 Desnutricio | fragilitat:

Sembla evident que existeix una relacio
bidireccional entre desnutricio i fragilitat®>,
constatant freqlientment una presentacio
fenotipica comu donat un més que probable
substrat fisiopatologic comu®®’. Les
persones fragils presenten una major taxa de
desnutrici6 que les no fragils, essent la
desnutricié una variable independent de risc
de fragilitat®®.

1.3.1.3 Deteriorament cognitiu | fragilitat:

Sembla cada cop més evident que cal
incloure mesures de funcié cognitiva en la
mesura de la fragilitat'®>. Es conegut que
les persones amb demeéncia —sobretot
aquelles més grans- presenten una situacio
de més fragilitat significativa®*®. Per altra
banda, entre les persones fragils predomina
la vulnerabilitat cognitiva: en un estudi que

realitzat per determinar la prevalencga de tres
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fenotips associats a fragilitat (predomini de
deteriorament funcional, predomini de
deteriorament cognitiu i predomini de
vulnerabilitat social), es constata que el perfil
de fragilitat més prevalent era el de fragilitat
cognitiva (41.3 %) respecte la funcional

(30.3% ) i la social (9.7%)*.

1.3.1.4 Sd. depressiva i fragilitat:

Molts dels factors de risc i moltes de les
conseqliiéncies de la fragilitat —aixi com
també alguns simptomes- sén comuns amb
la sindrome depressiva; sén multiples els
estudis que demostren una associacio
bidireccional entre ambdues entitats®’°,
especialment en pacients en situacié de final

de Vida205,341 ,342

131.5 Sindromes geriatriques, simptomes |
fraqilitat:

Existeix una estreta relacio entre la preséncia
de sindromes geriatriques i fragilitat -en
realitat, la mera preséncia de sindromes
geriatriques pot ser un indicador indirecte de
fragilitat®**-. Han demostrat especial
associaciéo a fragilitat la preséncia de
delirium?346.347,

Polifarmacia®*®*°, disfagia®’ i Ulceres®’. La

caigudes?®44345,

fragilitat també s'ha associat amb alguns
simptomes com el dolor®>2.

1.31.6 Vulnerabilitat social i fragilitat:

El nivell de fragilitat d’'una poblaci6 esta
fortament correlacionada amb el nivel
econOmic: en els paisos rics no només la
prevalenca de fragilitat és menor, sind que
les persones fragils també viuen més temps i

amb un menor grau de discapacitat®>®. Son



cada cop més els estudis que correlacionen

fragilitat i vulnerabilitat social?®210:354.355.356,

Tots aquests indicadors sén presents també
en persones d'edat molt avangada. En
I'estudi Octabaix®¥°, realitzat en el nostre
entorn i en poblacid especificament molt
vella —-mitjana d’edat de 86 anys-, els factors
associats significativament amb la fragilitat
van ser l'estat funcional —-tan d’activitats
instrumentals (Test Lawton) com basiques
(index Barthel) (OR= 4,92)-, el risc nutricional
—mesurat a partir de 'MNA i Albumina- (OR =
2,33), nombre de comorbiditats i farmacs

INSTRUMENTS DE MESURA
DE FRAGILITAT

VARIABLES | CARE Gron
= ronin-
pominis  CSHAFL g gen
Malalties X X
Fun  AIVD X X X
cio-
ABVD X X X
nal
Nutricional
Cognitiu
Emocional
Sindromes
L X X
geriatriques
Simptomes X
Situacié social X

(OR =1,17) i el risc social (OR = 1,13) entre

d’altres.

1.3.2 VARIABLES DE FRAGILITAT | DOMINIS
INCLOSOS EN ELS INSTRUMENTS
MULTIDIMENSIONALS

Una vegada més, I'analisi comparatiu de les
variables contemplades en diferents
instruments pensats per mesurar fragilitat i/o
eines prondstiques per a persones amb
multimorbiditat permeten concloure la
necessitat d’'un abordatge multidimensional
als pacients amb complexitat clinica (Taula
10):

INSTRUMENTS
PRONOSTICS
MULTIDIMENSIONALS

T EFS Flacker ~ Walter  Inouye
bourg
X X X
X X
X X X X X
X X X
X
X
X X X
X
X X

Taula 10: Analisi comparatiu de les variables contemplades en diferents instruments de fragilitat i/o eines
pronodstiques per a persones amb multimorbiditat. CSHA-FI: Canadian Study of Health and Aging-Frailty Index.
SHARE-FI: Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe —Frailty Index. EFS: Edmonton Frail Scale.



1.4 Aspectes epidemiologics de
la fragilitat

La fragilitat pot ser considerada també com
una condicié cronica®®’, ja que es pot
millorar, perd no es pot curar; és progressiva,
encara que hi pot haver crisis episodiques;
impacta negativament en I'experiéncia del
pacient; i condiciona costos tant a nivell

individual com per a les organitzacions.

1.4.1 PREVALENCA

Tot i que hi ha un cert consens que la
prevalenca poblacional de fragilitat en
persones > de 65 anys és propera al propera
al 10%*"3%" no existeix unanimitat en les
dades respecte les taxes de prevalenca de
fragilitat en la poblacié en general,
probablement a causa de diferéncies en la

conceptualitzacid i mesura de la fragilitat.

Son diversos els estudis®®2¢3% que, a partir
dels criteris de Fried, han intentat determinar
la prevalenca poblacional de fragilitat, que se
situa entre el 7 i el 17% entre la poblacié
europea = 65 anys —d’un 8.5% en un estudi
realitzat a Catalunya®®-. En majors de 85
anys i en poblacié catalana s’ha constatat
una prevalenca és del 20.5%%%°. També s’ha
realitzat una aproximacié a la prevalencga
poblacional de fragilitat en poblacié europea
a partir dels indexs de fragilitat, constatant
una prevalenca del 7.3% en 2 50 anys®®".

1.4.2 REPERCUSSIONS
SOCIOECONOMIQUES DE LA FRAGILITAT

Existeix una estreta relacié entre fragilitat i

economia, que a més és bidireccional:
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1.4.2.1 Repercussions de la situacio
socioeconomica sobre la fragilitat:

Com ja s’ha comentat anteriorment, soén
diversos els estudis??219353 que certifiquen

les conseqléncies de la situacio

socioeconOmica sobre la fragilitat.

1.4.2.2 Repercussions socioecondomiques
derivades de la fraqilitat :

Tot i que les esmentades diferéncies en la
conceptualitzacié i mesura de la fragilitat
dificulten la mesura de les implicacions
socioeconomiques, podem realitzar una
aproximacié de l'impacte de la fragilitat —
sobretot la fragilitat avangada- a partir de les

seguents dades*’:

= EI 73,4% de les dones i el 58% dels homes
de >75 anys pateixen una discapacitat greu,
que comporta diferents graus de
dependéncia. S’observa que les dones viuen
més anys, perd0 amb una menor qualitat de
vida donada la major prevalenga de
discapacitat.

= Els pacients amb malalties croniques ja son

el problema de salut que demanda més

serveis sanitaris. Actualment, les malalties

croniques causen el 80% de les consultes a
I’Atencié Primaria, el 60% d'ingressos
hospitalaris i consumeixen el 70% de la

despesa sanitaria.

= Existeix una alta prevalenga de persones
amb malalties croniques en situacié de
complexitat (3.5% de la poblacid) i amb
malalties croniques avangades / situacio de
final de vida
poblacio).

(aproximadament 1.5% de la

= La major part del consum de recursos es
concentra els darrers mesos de vida,
independenment de I'edat de la mort362:363,
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1.5 Fragilitat i resultats de salut

Talment com s'esdevé amb altres sistemes
complexos -on la disfuncié del sistema i els
deficits generalment comencen per afectar
les funcions de més alt rang-, en les
persones aquesta disfuncié es sol manifestar
per l'alteraci6 de les funcions cognitives
superiors, la deambulacié, i la interaccié
social planificada causant, per exemple,
delirium, caigudes i aillament social

respectivament>®4,

Son diversos els resultats de salut adversos
de primera magnitud relacionats amb la
fragilitat®®%215:365-370 (figura 38): discapacitat,
institucionalitzacio, hospitalitzacio, estades
hospitalaries perllongades, reingressos,
caigudes, resultats adversos davant algunes
intervencions especifiques®’’ (per exemple,

20 %

0%

MORT

DISCAPACITAT

INSTITUCIONALITZACIO

HOSPITALITZACIO 18

CAIGUDES 18

ESTAT FUNCIONAL (W

DAVALLADA FUNCIONAL 12

ALTRES

quimioterapia®’?%’® o intervencions
quirargiques®’4-°7), i especialment increment
de mortalitat?**3,

En efecte, hi ha una forta correlacié entre
fragilitat i mortalitat, essent la fragilitat la
condicié cronica més relacionada amb la
mortalitat en els adults de perfil geriatric®®2°’.
Per exemple, en l'estudi SHARE®'® en
relacio als pacients no fragils, la diferéncia de
mortalitat ajustades per edat (Odds Ratio)
era de 2.5 en pre-fragils i 6.9 en fragils (en
dones) i de 3.8 i 10 respectivament (en
homes). Aquesta mortalitat és d'origen
multifactorial i transcendeix la mortalitat
explicable per la preséncia de criteris de
severitat i/o progressi6 de cada malaltia
cronica valorada individualment -ja siguin
aquestes malalties cardiovasculars®’7-381,
respiratories®®?, renals®®®, cancer®®* o)

demeéncia®85386_

40% 60% 80%

Figura 38: Prevalencga dels resultats de la fragilitat detectats per les eines d'avaluacié. Adaptat

de Shelley A et al.%68
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Els indexs de fragilitat (IF)
permeten quantificar el grau de vulnerabilitat
i per tant l'edat biologica de les persones®®’.
La proposta dels indexs de fragilitat es basa
en una idea senzilla ja esmentada: si quan
naixem les persones disposem d'un "diposit
ple de salut", a mesura que s'acumulen
déficits, aquest diposit es va buidant.

A partir d'un nombre concret de déficits -ja
siguin aquestes malalties, signes,
simptomes, valors de laboratori, alteracions
funcionals o cognitives®**-, és possible definir
un IF a partir del quocient de déficits ja
acumulats, respecte el total de déficits
potencialment acumulables, per una persona

concreta (figura 39).

n° de déficits
acumulats

i

INDEX de

FRAGILITAT Total ¢ déficits

acumulables

Figura 39: L'index de Fragilitat es calcula
mitjangant un quocient entre el nombre de
deéficits que ja ha acumulat una persona, va
dividir pel total de deficits potencialment
acumulables.

o1

INDEXS DE FRAGILITAT

Aixi,

acumulat 25 deficits sobre un total de 50

per exemple, si una persona ha

déficits potencialment acumulables, en
aquest moment tindra un IF de 0,5 (haura
acumulat el 50% dels déficits acumulables).

2.1. Indexs de fragilitat i
mortalitat

Com més deficits s'acumulen, més
vulnerable és una persona, fins al punt de
poder afirmar que la probabilitat de morir
esta exponencialment relacionada amb el
nombre de déficits i la velocitat amb qué
aquests s'acumulen -amb un coeficient de
correlaci6 major de 0,95233324,361,388-394_
(figura 40). Encara que alguns déficits per si
sols poden tenir petits efectes globals, els
seus efectes acumulatius poden ser

enorm68361,391,393_

Existeix consens en comengar a considerar
com fragils a les persones amb un IF a partir

dlun 0 2315,387,395

puntuacié sub-maxima possible364370:3%

essent un IF de 0.7 la

punt a partir del qual la nostra homeostasi no



pot fer front a més déficits, creuat el llindar a
partir del qual morim-. Aquest "col-lapse del
sistema" a partir d’ aproximadament els 2/3
parts (IF equivalent a 0.66) del total de
déficits acumulables, és una caracteristica

constant dels IFs%-%,

0.8

0.6

0.4

Supervivencia

0.2

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
Temps (mesos

100

Figura 40: Supervivéncia en relacio a grau de fragilitat:
com meés gran és l'index de Fragilitat (0.1, 0.2, 0.3, 0.4,
0.5), menor és la supervivencia. Adaptat de Shi et al.
BMC Geriatrics 201177

2.2. Perspectiva historica dels
indexs de fraqgilitat

L'any 2001 Rockwood i Mitnitski van
descriure un primer IF de 92 items®®?, que
sobre la base del seguiment a 5 anys de la
cohort del Canadian Study of Health and
Aging (CSHA) en versions posteriors es van
reduir a 70%*? i finalment a 40 items l'any
20088, Des d'aleshores s'han proposat altres
|[F233,324,361,392.393 que, encara que constatant
algunes petites diferéncies respecte el seu
contingut, viabilitat i capacitat de predir
mortalitat’®*, globalment han demostrat
les

robustesa independentment de

poblacions evaluades®®’.
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221 INDEXS DE FRAGILITAT | VALORACIO
INTEGRAL GERIATRICA

Els IFs comparteixen la seva naturalesa
multidimensional amb la Valoracié Integral
Geriatrica (VIG) -en realitat un IF no és més
que una VIG quantificada-. La relacié entre
tots dos no és nova: ja l'any 2004 es va
percebre que era clinicament justificable i
operativament factible elaborar un IF basat
en la valoracio geriatrica (FI-CGA)'%5;
dissenyat a partir d'una barreja de dades
auto-reportades pels pacients combinada
amb una VIG per professionals, va resultar

predictiva de resultats adversos de salut.

Posteriorment (2010) es va realitzar un
estudi de validacié amb un FI-CGA modificat
(52 variables)®”", que va mostrar capacitat
predictiva de mortalitat del 100% als 20
mesos de seguiment per a persones amb un
IF> 0.5. Recentment es van publicar
experiéncies de la utilitzacié del FI-CGA en el
marc d'hospitalitzacié d'aguts®°* i
Urgéncies®®® per valorar la seva validesa

predictiva en context hospitalari.

222 INDEXS DE FRAGILITAT: NOUS
HORITZONS

Sén remarcables també algunes noves
experiencies que, a partir de les bases
conceptuals dels IF, han seguit innovant en
la valoracié de la fragilitat. En aquest sentit,
cal destacar I'experiéncia dels IF elaborats a
partir de dades rutinariament registrades en
histories cliniques electroniques -
habitualment en I'ambit d'Atencié Primaria-
(Electronic Frailty Index -eFI-)*92%%°; també

és interessant la proposta d'IF basada en
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valors de laboratori (FI-LAB)*%°, aixi com
alguns IF especifics per a malalties

concretes -com en el cas del VIH*?'-,

2.3. Indexs de fragilitat i presa de
decisions en situacions de
complexitat clinica

L'aposta realitzada pels index de Fragilitat
com a base del diagnostic situacional parteix

de la idea que: si 1) la complexitat clinica

esta condicionada en bona part per la
incertesa en el diagnostic de la situacio; i 2)
els IF faciliten aquest diagnostic de situacio;
en consequeéncia, 3) els IF poden ser eines
utils per afrontar les situacions de

complexitat clinica®”’, ja que:

l. Mitjangant la determinacié de I'lF en un
moment concret del temps -grau de
severitat de fragilitat-, es pot fer el
diagnostic de situacio (figura 41).

LLEU MODERADA AVANCADA
FR(;':::I':':T £ 'l {5
l d ®
i (alta (reserva (baixa
reserva) intermitja) reserva)
Supervivencia
OBJECTIUS Funcionalitat
ASSISTENCIALS
Benestar / control simptomatic
ADEQUACIO DE
LA INTENSITAT
TERAPEUTICA
DIAGNOSTIC A 4 0 A
SITUACIONAL ‘A) (B) (C) (D) (E) (F)
TT— —————

Figura 41: Model conceptual que resumeix graficament com el diagnostic situacional (en quin moment de la

seva trajectoria vital esta el pacient -A, B, C, D, E o F-? té un grau de fragilitat lleu, moderada o avangat?),

facilita la proposta d'objectius assistencials (quin abordatge assistencial és plausible / raonable de plantejar?
millora de supervivencia i / o objectiu funcional / rehabilitador i / o bé abordatge simptomatic? ). Finalment, un

cop iniciada la transicio6 al final de la vida (entesa com la situacié d'ultims mesos / anys), com plantegem

I'adequacio de la intensitat terapéutica a partir d'una aproximacio pal-liativa progressiva i no dicotomica?.

Adaptat de Amblas-Novellas et al.®
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Aquesta valoracié facilita als
professionals la contextualitzacié de
les caracteristiques cliniques dels
pacients complexos. Per exemple, no
és infreqient que es descriguin com
formes de presentacié "atipiques"
I'aparicio de delirium o caigudes com
primera manifestacié d'una infeccid
urinaria, essent aquesta forma de
presentacié tan frequent en ancians
amb fragilitat, que en context d'un IF
elevat, podrien ja ser considerades

com tipiques*.

A més d'aquesta visio estatica,
I'avaluacio del grau de fragilitat
també es pot realitzar
seqlencialment -criteris de
progressio®-, fet que pot facilitar la
medicié / monitoritzacié del resultat i
I'eficacia de les intervencions
realitzades (les variables que
condicionen la situacié de fragilitat
sén dinamiques i en alguns casos
potencialment reversibles). Aquesta
visié dinamica dels IF també permet
identificar "trajectories de
fragilitat" (grups d'individus que
segueixen una progressio similar de
fragilitat en el temps)*?34%4  podent
constatar multiples transicions entre

els diferents estats de fragilitat*°®.

La mesura del grau de fragilitat a
partir dels IF també pot ser utilt en la
personalitzacié dels tractaments, en
['establiment d'objectius
assistencials?’’ i l'adequacié de la
intensitat terapéutica’’ a aquests
objectius -facilitant aixi la

proporcionalitat de les actuacions
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d'acord amb la situacio clinica i les

voluntats dels pacients®-.

En relacié al punt anterior, és una
bona oportunitat també per fer una
aproximacié pronostica®, disminuint
el grau d'incertesa en proporcionar
una millor comprensié sobre la

realitat global del pacient.

V. De forma indirecta també és una
oportunitat per optimitzar I'is de
recursos?%2:4%% mitjancant

I'estratificacié de pacients, per tal de

diferenciar aquelles persones que es

puguin beneficiar d'intervencions
preventives (pacients amb fragilitat
lleu) d'aquells en els quals és
preferible realitzar un enfocament
més conservador (fragilitat

avancada).

2.3.17 LIMITACIONS D'AQUEST
PLANTEJAMENT

Aquest plantejament també té algunes
limitacions: tot i el consens en proposar la
fragilitat com un element nuclear en la
practica clinica, la investigacio i les politiques
de planificacio®?®, la seva valoraci6 no es

realitza de forma sistematica®®.

La realitat és que -fins al moment actual-
encara no hi ha prou evidéncia respecte la
necessitat de realitzar una avaluacio
sistematica i universal del grau de fragilitat®"’
en relacio a l'impacte cost-benefici en els
pacients i I'assignacio de recursos. No facilita

tampoc aquesta proposta ni I'exhaustivitat



dels IF existents (inclouen un minim de 30-40
variables®®) ni l'escassa operativitat dels
mateixos -havent estat dissenyats
majoritariament post-hoc a partir de bases de
dades obtingudes per a fins

epidemiologics?®%%16- |

2.3.2 GENERALITZACIO | VISIO DE FUTUR A
PARTIR DAQUEST PLANTEJAMENT

A falta de més estudis, és plausible pensar
que una aproximacio quantitativa al grau de
fragilitat pot facilitar I'aproximaci6 al pacients
amb complexitat clinica, la formacio /
especialitzacié per als professionals i la
recerca en aquest ambit*’’. En aquest sentit,
no hi ha dubte sobre els beneficis derivats de
la utilitzacio d'eines especifiques per a la
mesura del grau de fragilitat*®®, perdo per

seguir avancgant en aquest ambit, caldria:

I.  Dissenyar i validar nous IF més senzills
i pragmatics®®’ que puguin ser utils en
els diversos ambits del sistema

sanitari®'*.

Il.  Contrastar la validesa dels IF com a
instruments utils en el monitoratge
d'intervencions, la valoracié de resultats

i la planificacié de cures.

Ill.  Seguir avangant tan en la difusié com
l'operativitzacié del concepte de
fragilitat entre els professionals, com en
la seva inclusid progressiva en les
politiques de salut i de les
organitzacions sanitaries com a element
nuclear de l'atencid a pacients amb
condicions i malalties croniques i

complexitat clinica®®®.
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Justificacid

1. Indicadors prondstics i trajectories de final de vida
1.1. Indicadors pronostics

1.2. Trajectories de final de vida

2. Valoracié multidimensional quantificada: Indexs
de fragilitat
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El

'abordatge de persones amb condicions i

repte de la complexitat en

malalties croniques -especialment quan
aquestes sbén avancgades- troba en les
dificultats per al diagnostic situacional un
dels seus principals esculls. Com tot
“problema maleit”, és probable que no
n’existeixi ni una formulacié ni una solucié
definitiva, requerint inicialment d’'un procés
previ de conceptualitzacidé (“els problemes
maleits, és millor intentar entendre’ls que no pas
intentar resoldre’ls”), amb I'objectiu de trobar
respostes pragmatiques (“l'eleccio de
I'explicacié determina la naturalesa de la resolucio
al problema”) que justifiquin que el
plantejament realitzat és I'adequat (“la

definicié del problema depén de la seva solucid”).

Conscients que probablement no existeix un
enfocament Unic ni definitiu a aquesta
questio (“les solucions als problemes maleits no
son correctes o incorrectes; com a molt poden ser
millors o pitjors”), hi ha diverses raons que
justifiquen la realitzacié del present treball

(“els equips que intenten resoldre’ls han de fer-ho
a mesura que avancen i cada intent importa de

manera significativa“), que hem focalitzat en 2

ambits conceptuals d’interes:
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1.Indicadors pronostics i
trajectories de final de vida

No ens consta l'existéencia d'estudis que
hagin explorat la relacié entre dos elements

fonamentals del diagnostic situacional: els
indicadors pronodstics en les persones amb
condicions croniques avancades i les tres
trajectories de final de vida conegudes

associades a malalties croniques.

11 INDICADORS PRONOSTICS:

No existeix suficient evidéncia a la literatura
cientifica sobre quins sén els indicadors
prondstics més consistents per a una
identificacid precog i transversal de pacients
amb pronostic de vida limitat i necessitats
d’atencio pal-liativa. Millorar el coneixement
en aquest ambit podria ajudar als
professionals tan a fer front a la incertesa
pronostica com en el procés d' identificaci
d'aquests pacients.

1.2 TRAJECTORIES DE FINAL DE VIDA

= No esta clar quines caracteristiques
cliniques especifiques -més enlla del
domini funcional que va permetre
descriure-les- comparteixen entre si els
pacients de cada una de les tres
trajectories de final de vida descrites, i si

aquestes n'avalen el patré de



comportament proposat. Aquest
coneixement podria ser util tan en el
procés de diagnodstic situacional dels
pacients com en el disseny de recursos
assistencials especifics adequats a les
necessitats dels pacients per cada

trajectoria

La literatura ha insinuat la preséncia d'un
grup de persones que, malgrat no
presentar criteris especifics de malaltia
avancada i ésser dificilment
emmarcables en cap de les tres
trajectories descrites, presenten també
condicions croniques avancgades i
necessitats d'atencié pal.liativa*?®’. Es
desconeixen tan la prevalencga
poblacional com les caracteristiques
cliniques d'aquesta cohort, que
anomenarem persones amb fragilitat
avancada sense criteris de malaltia
cronica avangada (Fragilitat avangada
SCMAY fet que obriria nous horitzons per
aquests pacients i obligaria a revisar
alguns dels paradigmes de l'atencio

pal-liativa malaltia-centrada.
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2.Valoracié multidimensional
quantificada: Indexs de
Fragilitat

Malgrat que existeixen bons instruments de
cribratge poblacional de persones amb
necessitats especifiques d’atencié derivades
de la seva situacié clinica —per exemple
l'instrument NECPAL CCOMS-ICO ©, en el
cas de persones en situacio de final de
vida*'?6.174. é&s necessari complementar
aquest cribratge amb una valoracié
multidimensional que permeti conéixer el
grau de severitat de I'afectaci6 per les
condicions identificades aixi com monitoritzar

I'evoluci6 dels pacients.

Tot i la creixent evidéncia sobre els beneficis
d'una aproximacié multidimensional a
aquests pacients basada en la quantificacié
del grau de fragilitat -i l'oportunitat que
suposen els IFs per a practica clinica, la
recerca i en la planificacié assistencial de
persones amb complexitat clinica®?%4%-, la
realitat és que aquesta avaluaci6 no es

realitza de forma sistematica®®.

Es fa evident, doncs, la necessitat de noves
eines, potser més senzilles, pragmatiques i
universals (utils en els diversos ambits del
sistema de salut)?®?2'4397  que tinguin
capacitat discriminativa entre els diferents
graus de fragilitat?’'. També que estiguin
validades en el nostre context: malgrat el
gran interés en I'entorn europeu -donat
I'envelliment de la poblacié i la major
prevalenca de fragilitat que en altres
continents®-, practicament no existeixen
estudis d'aproximacio a la fragilitat des de la

perspectiva dels IFs en poblacié Europea®?®.



La fragilitat com a base del diagnostic situacional davant el repte de la complexitat clinica al final de la vida

100



La fragilitat com a base del diagnostic situacional davant el repte de la complexitat clir

Segona part.

Buscant noves respostes al
repte del diagnostic

situacional: indicadors prondstics,
trajectories de final de vida
i Indexs de Fragilitat

101



La fragilitat com a base del diagnostic situacional davant el repte de la complexitat clinica al final de la vida

102



La fragilitat com a base del diagnostic situacional davant el repte de la complexitat clinica al final

Hipotesis de treball

1. Indicadors pronostics i trajectories de final de vida

2. Valoracié multidimensional quantificada: Indexs de
Fragilitat
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1. Indicadors pronostics i trajectories de final de vida

Es probable que, independentment quina sigui la
trajectoria de final de vida, existeixin indicadors
pronostics comuns que facilitin la identificacio precog
de la majoria de persones amb malalties i condicions
croniques avangades, amb pronodstic de vida limitat i

necessitats d’atencié pal-liativa.

Per altra banda, és probable que també existeixin
altres indicadors clinics caracteristics i diferencials
per a cada una de les tres trajectories de final de vida;
fins a l'actualitat, aquestes caracteristiques
diferencials només han estat descrites per les
variables d'estat funcional, i darrerament per les

psicologiques, espirituals i socials.

Es probable, també, que hi hagi diferéncies entre els
pacients de les tres trajectories en relacié I'is de
recursos i/o I'eleccié, demanda o necessitat d’atencié

pal-liativa.

Finalment, és probable que existeixi una nombrosa
cohort de persones sense criteris de severitat ni
progressio de malaltia perd amb multimorbiditat
suficient com per condicionar pronostic de vida limitat

i necessitats d’atencio pal-liativa.
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2. Valoracié multidimensional quantificada: Indexs de Fragilitat

l. Es factible elaborar un nou IF més senzill i pragmatic
que els existents fins a l'actualitat, partint de les
variables recollides en el context de la practica
clinica habitual i a partir d'una Valoracié Integral
Geriatrica basica -a diferéncia dels IF previs, on les
variables s'obtenien en el marc d'estudis

epidemiologics-.
ll. Es probable que aquest IF sigui discriminatiu del
grau de fragilitat entre diferents pacients, facilitant-ne

aixi el seu diagnostic situacional.

lIl. Es probable que aquest IF tingui implicacions

pronostiques.

105



La fragilitat com a base del diagnostic situacional davant el repte de la complexitat clinica al final de la vida

106



La fragilitat com a base del diagnostic situacional davant el repte de la complexitat clinica al final de |

Objectius

1.O0bjectius principals

2.0bjectius secundaris
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1. Objectius principals

Demostrar I'existéncia d'indicadors pronostics
universals que, de forma transversal i
independentment de la malaltia principal del pacient,
permetin identificar precogment a les persones amb
malalties i condicions croniques avangades, amb
pronostic de vida limitat i necessitats d’atencid

pal-liativa.

Elaborar un IF basat en la Valoracié Integral
Geriatrica (index Fragil-VIG o IF-VIG) a partir
d’aquests indicadors pronostics, que sigui més
sintétic que els IF desenvolupats préviament
-que idealment contingui menys de 30 variables- i

amb igual o millor capacitat predictiva de mortalitat.

Avaluar [I'IF-VIG en una cohort de pacients amb
complexitat clinica, realitzant un procés de validacié
interna a partir dels criteris de qualitat consensuats
pels indexs de Fragilitat: seleccié de les variables,
I'elaboraci¢ i validacio del constructe i la demostracio

de la seva validesa predictiva.
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2. Objectius secundaris

Demostrar que existeixen multiples indicadors
especifics i caracteristics de cada trajectoria de final
de vida, fet que ha de permetre enriquir la proposta

conceptual de trajectories de final de vida.

Demostrar que existeix una nombrosa cohort de
pacients probablement amb indicadors de fragilitat
avangada, pronostic de vida limitat i necessitats
d’atencié pal-liativa no identificables només a partir

dels indicadors malaltia-centrats.

Constatar que I'lF-VIG pot ser util com a base del
diagnostic situacional en persones amb complexitat
clinica, validant aixi la hipotesi plantejada en la

primera etapa del framework descrit anteriorment'€°,
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Metodologia

1. Projecte 1: Indicadors prondstics i trajectories de final de
vida
1.1. Disseny de I'estudi
1.2. Criteris de seleccid de participants
1.3. Variables i fonts d'informacio
1.4. Analisi dels indicadors: metodes estadistics

2. Projecte 2: Index Fragil-VIG: disseny i avaluacié d'un
Index de Fragilitat basat en la Valoraci6 Integral
Geriatrica

2.1. Disseny de I'index Fragil-VIG
2.2. Variables incloses i font de les dades

2.3. Context i participants
2.4. Métodes estadistics
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Amb l'objectiu de corroborar les
hipotesis de treball plantejades i assolir els
objectius descrits, s'ha plantejat un projecte
de treball que ha requerit de la utilitzacié de
dues cohorts complementaries:

Per a l'avaluacio dels indicadors
prondstics poblacionals, la seva
distribucié segons trajectoria de final de
vida i la valoraci6 de la prevalenca
poblacional de persones amb fragilitat
avangadaS°™A | s'ha utilitzat una cohort
poblacional transversal que ha permeés

desenvolupar el projecte de recerca
"Indicadors pronostics i trajectories de
final de vida com a base per a la
identificacié precog i el diagnostic
situacional de persones amb malalties i
condicions croniques avangades i

necessitats d‘atencio6 pal-liativa".

Aquesta cohort va ser desenvolupada
per a l'estudi "ldentificaci6 de persones
amb malalties croniques avangades i
necessitats d’atencié pal-liativa en la
poblacié general i en serveis de salut:
estudi de prevalenga a Osona”, que
s'obtingué a partir d’'un tall transversal de
prevalenga poblacional I'any 2011,
realitzant posteriorment un seguiment de

M2

mortalitat en l'estudi de cohorts

-actualment s’esta completant I'analisi de
les dades de seguiment/mortalitat-.

Aquesta part del projecte fou aprovat pel
CEIC de la Fundacié d'Osona per a la

Recerca i I'Educacio Sanitaries (2010 /
PREVOsona: P10/ 65 i EO65).

= Per al disseny i valoracié de I'lF-VIG s'ha
utilitzat una cohort de pacients que
ingressaren a la UGA del Consorci
Hospitalari de Vic al llarg de I'any 2014, i
que ha permés elaborar el projecte

"Index Fragil-VIG: disseny i avaluaci
d'un Index de Fragilitat basat en la

Valoracié Integral Geriatrica", aprovat pel
CEIC de la Fundacié d'Osona per a la
Recerca i 'Educacié Sanitaries (2014850
PR80).

Tan el disseny com l'analisi de dades
d'ambdues cohorts s'ha realitzat utilitzant la
metodologia STROBE*'", que es descriu de
forma separada per cada un dels dos

treballs.



INDICADORS PRONOSTICS i TRAJECTORIES DE

F
o FINAL DE VIDA com a base per a la identificacié precog
Q
@ i el diagnostic situacional de persones amb malalties i
o condicions croniques avancades i necessitats d’atencid
Q.

pal-liativa

1.1 Disseny de |'estudi

Els indicadors analitzats s’obtingueren de la
base de dades elaborada per a l'estudi de
prevalenga poblacional de persones amb
pronostic de vida limitat i necessitats

d’atenci6 pal-liativa dut a terme préviament*.

L’estudi fou realitzat a la comarca d’Osona;
amb una poblacié de referéncia de 156.087
habitants i un 21,4% de poblacié major de 65
anys, amb una taxa de mortalitat anual de
8,81 per 1000 habitants. En I'estudi foren
incloses tres Arees Basiques de Salut
d’Atencié Primaria, un Hospital d’Aguts, un
Hospital de Cures Intermédies i quatre

Residéncies.

1.2 Criteris de seleccid dels
participants

La selecci6 de casos es realitza entre
novembre de 2010 i octubre de 2011. No hi
va haver criteris d'exclusio. El reclutament de
pacients fou portat a terme per l'equip
investigador i els metges i infermeres de
cada centre participant, utilitzant I'instrument
NECPAL CCOMS-ICO ©.

13

Es considera com a pacient NECPAL positiu
(+), tot aquell pacient amb resposta “no” a la
pregunta sorpresa*’> ("No em sorprendria
que aquest pacient moris en els propers 12
mesos") i la preséncia de positivitat en
almenys una de les tres categories seguents:
= Categoria 1: criteris d’eleccio, sol-licitud o
necessitat d'aproximacié pal-liativa (“el
pacient o el cuidador principal han sol-licitat
tractaments pal-liatius / de confort
exclusivament, o han suggerit limitacié de
I'esforg terapeutic, o bé els professionals de
la salut consideren que el pacient requereix

cures palliatives o tractament pal-liatiu en
aquest moment?”).

= Categoria 2: indicadors pronostics generals

de severitat i progressio -incloent la

comorbiditat i I' Us de recursos- (taula 9).

= Categoria 3: indicadors pronostics especifics
de la malaltia (veure taula 3).

1.3 Variables i fonts d'informacio

En la cohort seleccionada, es van avaluar les
caracteristiques dels indicadors que formen
part de l'instrument NECPAL CCOMS-ICO ©,
obtingudes a partir de la revisié de la historia
clinica per part de I'equip investigador i/o bé
per mitja d’entrevista amb els professionals
de la salut responsables dels pacients

(metges i infermeres).
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DOMINI SEVERITAT

INDICADORS Dependéncia funcional greu

FUNCTIONALS establerta (Barthel < 25, ECOG > 2
6 Karnofsky < 50%)

INDICADORS Albumina sérica < 2.5 g/dl, no

NUTRITIONALS
aguda

Incapacitat per a vestir-se, rentar-

relacionada amb descompensacio

se 0 menjar sense assistencia

(GDS/FAST 6c), aparicio

INDICADORS d’incontinencia doble

COGNITIUS (GDS/FAST 6d-e) o incapacitat de
parlar o comunicar-se amb sentit -6
o menys paraules intel-ligibles-
(GDS/FAST 7)

INDICADORS

EMOCIONALS

SINDROMES

GERIATRIQUES
(en els darrers 6
mesos )

COMORBIDITAT index de Charlson

Factors addicionals

PROGRESSIO (en els darrers 6
mesos):

Péerdua de 2 o més ABVDs malgrat una
intervencio terapéeutica adequada

o

Impressio clinica de deteriorament funcional
sostingut, intens / sever, progressiu,
irreversible i no relacionat amb procés

intercurrent

Pérdua de pes > 10%

[o)

Impressié clinica de deteriorament nutricional
o ponderal sostingut, intens / sever,
progressiu, irreversible i no relacionat amb
procés intercurrent

Pérdua de 2 o més ABVDs (activitats basiques
de la vida diaria ) en els ultims 6 mesos,
malgrat intervencio terapéutica adequada (no
valorable en situacié hiper-aguda per procées
intercurrent)

0 aparicio de dificultat per empassar, o
negativa a menjar, en pacients que no rebran
nutricié enteral o parenteral

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

Ulceres per decubit persistents (estadi Ill — IV), Infeccions amb repercussioé sistémica
de repeticioé (> 1), delirium, Disfagia persistent, Caigudes (> 2)

o 2 6 més ingressos urgents (no programats) en centres hospitalaris o sociosanitaris

per malaltia cronica en I'Gltim any

d’ UTILITZACIO DE

RECURSOS -
en domicili

o Necessitat de cures complexes / intenses continuades, bé sigui en una institucié o

Taula 9: Indicadors clinics generals de severitat i progressié (Categoria 2 de l'instrument NECPAL CCOMS-
ICO®. ABVDs: Activitats Basiques de la Vida Diaria. ECOG: Eastern Cooperative Oncology Group; GDS/FAST:
Global Deterioration Scale / Functional Assessment Staging

Per tal de reduir el risc de variabilitat
interpersonal, totes les definicions,
elsprocediments, els sistemes de mesura i la
recollida de dades van ser estandarditzades,
d'acord amb un manual elaborat

especificament amb aquest objectiu.

14

Els indicadors analitzats estaven organitzats
per domini (estat funcional, nutricional i
cognitiu, problemes emocionals, sindromes
geriatriques, vulnerabilitat social i altres) i en
funcid de les caracteristiques estatiques
(severitat) i del seu comportament dinamic
(progressio), per a tots els pacients.



1.31 INDICADORS | MALALTIES CRONIQUES

Es va avaluar la distribucié dels indicadors,
classificant les persones incloses d'acord
amb la preséncia de criteris de severitati / o
progressié de malaltia principal (cancer,
malaltia pulmonar cronica, malaltia cardiaca
cronica, malaltia hepatica cronica greu,
malaltia renal cronica greu, malalties
neuroldgiques croniques, i deméncia

avancada).

El grup de pacients identificats com NECPAL
(+) sense cap d'aquests criteris de severitat i/
0 progressié de malaltia cronica foren
anomenats com a pacients amb "Fragilitat
Avangada sense criteris de malaltia

avangada (SCMAY",

1.3.2 INDICADORS | TRAJECTORIES DE

FINAL DE LA VIDA

Es van organitzar les malalties d'acord amb
les trajectories descrites de final de vida:
cancer, la insuficiéncia d'organ (incloent
malalties cardiaques, pulmonars, hepatiques
i renals) i deméncia. Amb I'objectiu de
facilitar I'analisi de les dades, els pacients
amb malalties neuroldgiques croniques -
sobretot neurodegeneratives, com Malaltia
de Parkinson o I'Esclerosi Lateral
Amiotrofica-, foren agrupats amb el grup de
deméncies -majoritariament
neurodegeneratives primaries, com la
deméncia d'Alzheimer-, donades les
caracteristiques cliniques relativament

similars.
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1.4 Analisi dels indicadors:
metodes estadistics

L'analisi dels indicadors per cada domini es
realitza utilitzant la mitjana / desviacio
estandard -per a les variables continues
(Barthel, Charlson, ingressos no planificades
i edat)- o a partir de percentatges per a les

variables categoriques.

Tots els indicadors van ser analitzats per a
tota la mostra i per a cada una de les quatre
categories de pacients segons trajectoria de
final de vida: cancer, insuficiéncia d'organ,
malalties neurologiques croniques/demeéncia

i fragilitat avangcadaSCcMA,

Es van comparar les proporcions entre els
quatre grups utilitzant la prova de Chi-
quadrat per les variables categoriques. Les
diferencies per a les variables no

categoriques s' avalua mitjangant la prova
d'ANOVA.

Les analisis es van realitzar amb el paquet
estadistic (SPSS), versi6 21.0. Es va
considerar un valor de p <0,05 per indicar la
significaci6 estadistica.



INDEX FRAGIL-VIG:

projecte 2

Ty

2.1. Disseny de I'index Fragil-VIG

El disseny i avaluacio de I'IF-VIG (Annex 4)
s'ha plantejat des d'un triple enfocament*'®:
sobre la base de la seleccié de les variables,
l'elaboracié i validacié del constructe i la
demostraci6 de la seva validesa predictiva:

211 SELECCIO DE LES VARIABLES

Per ser incloses en un IF, hi ha consens en

qué les variables han de®®:

= estar associades a l'edat,

= estar relacionades amb problemes de
salut,

= ser representatives dels diferents
dominis,

= no s'han de saturar precogment,

= no han de ser ni molt prevalents (> 80%
dels individus als 85 anys) ni molt
infreqUents (<1%),

= també és recomanable que el nombre de
perdues per a cada variable sigui

<5%414_

Per a I' IF-VIG, a més, proposem que totes
les variables siguin obtingudes mitjangant
una VIG classica®. Per poder disposar d'un

instrument el més pragmatic possible -

disseny i

116

avaluacié d'un Iindex de

Fragilitat basat en la Valoracid Integral Geriatrica

acotant la realitat de la practica clinica
habitual i no a linrevés-, la construccié de
I'lF-VIG s'ha realitzat post-hoc (en el moment
de la recollida de dades es desconeixia quin
seria el constructe del mateix) i utilitzant
només variables registrades durant la VIG
rutinaria -amb objectiu de valoracié clinica i
no en el marc d'un estudi epidemiologic-.

212 ELABORACIO | VALIDACIO DEL

CONSTRUCTE

Encara que tedricament es recomana
incloure un nombre minim de déficits per
mantenir la capacitat predictiva -que se situa
entre 30 i 40%-, en el cas de I'IF-VIG, i
mitjangant la seleccié de variables basant-se
criteris de Severitat i Progressio de les
mateixes i l'agrupaciéo d'alguna d'elles
(especialment en el domini funcional i
cognitiu), es delimita a només 22 preguntes
per 25 déficits. L'IF-VIG s'obté dividint els
déficits acumulats pel total de déficits
potencials acumulables, per a un resultat
compres entre 0,0 (absencia de déficits) i 1.0
(preséncia de tots els déficits).

La preservacié de I'enfocament
multidimensional en la inclusié de variables

s'ha realitzat a partir d'un procés de validacié



de contingut’®** mitjangant una comparativa A més, el resultat de I'IF-VIG per a la cohort
del percentatge de variables per dominis, estudiada té en consideracid les
respecte altres quatre IFS validats (Taula caracteristiques descrites per als |F36441°;

11). Globalment es constata coheréncia en la - Preservacié del limit sub-maxim per a la

seva distribucid, destacant en el cas de I'IF- puntuacio de I'F (99% de les persones amb
VIG el major pes de les sindromes un IF <0.7364.39%),

geriatriques i simptomes i menor rellevancia = Increment de la puntuacié de I''F amb l'edat,
amb una taxa de déficit d'acumulacié

del domini funcional i la incorporacié del
estimada de 0.03 per any®:96416,

domini social -no contemplat en els IFs o ) o

. = Distribuci6 de densitat asimétrica de les
revis-. .
P puntuacions de I'IF387:416,
= Abséncia de diferéncies inter-observador.

= Correlacio entre mortalitat i I'lF95:96:416,

INDEXS DE FRAGILITAT

SHARE-

DOMINI CSHA-FI7° CSHA-FI40 FI-CGA F|40 IF-VIG
AIVD 6% 12,5 % 12 % 12,5 % 12 %
Funcional
ABVD 0% 25 % 17 % 22,5 % 12 %
Nutricional - 5% 2% 5% 3%
Cognitiu 13 % 2,5% 2% 2,5% 12 %
Emocional 10 % 7,5 % 4% 7,5 % 8%
Social - - - - 3 %
Sindromes i
Geriatriques 7% 13 % 5% 16 %
Sl'mptomes - - 2 % 2 5 % 8 %
Malalties
croniques 21 % 20 % 21 % 25 % 26 %
Altres 33% 27,5 % 27 % 17,5 % -
TOTAL DEFICITS x/70 x/40 x/52 x/40 x/25

Taula 11: Distribucio de déficits per dominis en diferents indexs de fragilitat (en percentatges, sense
comptabilitzar el domini "altres"). ABVD: Activitats basiques de la vida diaria. AIVD: Activitats
instrumentals de la vida diaria. CSHA-FI: Canadian Study of Health and Aging-Frailty Index; versio
original amb 70 variables?®? i versid posterior amb 40 variables®®. FI-CGA: Frailty Index -
Comprehensive Geriatric Assessment. SHARE-FI%': SHARE (Survey of Health, Ageing and
Retirement in Europe) -Frailty Index.
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2.1.3 VALIDESA PREDICTIVA DE
MORTALITAT

La validacié d'un instrument es pot realitzar
mitjangant la comparacié en relaci6 a un
"Gold Standard" o a partir de la demostracio
de la seva validesa predictiva*'® -com és el
cas del present estudi, on s'ha escollit la
mortalitat com a principal variable de resultat
donada la seva naturalesa dicotomica (viu o
exitus), rellevant i no arbitrari-- Amb aquest
objectiu s'ha realitzat seguiment informatic
HC3 (Historia Clinica
Compartida de Catalunya), fins a un maxim

mitjancant el

d'1 any, comptabilitzant els resultats
possibles com a: viu, éxitus o pérdua de

seguiment.

2.2. Variables incloses i font de
les dades

Per tal d'intentar evitar la interferéncia dels
processos intercurrents que van precipitar
I'hospitalitzacié dels pacients en el resultat
de I'IF-VIG, totes les variables corresponen a
la situacié basal prévia a l'ingrés (almenys 1
mes abans de ['hospitalitzacio i/o inici del
procés clinic que va motivar la
descompensacio). Aquestes s’han obtingut
mitjangant una anamnesi basica amb el
pacient i/o cuidador principal; el temps
d'administracié s'ha estimat inferior a 10
minuts. Algunes variables (*) es poden
obtenir a partir de la revisié de la medicacio
habitual.

Les variables binaries, es puntuen de
lloll ll1ll

preséncia del deficit. S'avaluen: maneig de

manera que indica Il'abséncia i

118

diners, teléefon i medicaci6 com activitats
instrumentals de la vida diaria comuns i no
condicionades per diferéncies culturals per
génere; pérdua de = 5% de pes en els ultims
6 mesos com marcador de progressio
nutricional; preséncia de sindrome

depressiva® i insomni / ansietat® com
marcadors emocionals; percepcid subjectiva
de vulnerabilitat social per part de l'equip
assistencial com indicador del domini social.
Com a sindromes geriatriques es valoren:
aparicio de delirium*, caigudes, polifarmacia*
i disfagia. Com simptomes amb criteris de
severitat es contemplen el dolor* i la
dispnea®. Finalment, la preséncia de
malalties croniques (oncologica, respiratoria,
cardiovascular, neurologica, hepatica, renal),
en els quals en cas de constatar criteris de
malaltia cronica avangada incloses en el test
NECPAL CCOMS-ICO © (veure taula 3)

s'adjudiquen 2 punts.

Per a les variables ordinals, s'utilitzen punts
de tall reconeguts i utilitzats habitualment en
la practica clinica:

= Activitats basiques de la vida diaria: s'utilitza
I'lndex de Barthel (IB), categoritzant-se
segons els criteris de Saha*'’: no
dependencia (IB = 95: 0 punts), dependéncia
lleu (IB 90-65: 1 punt), dependéncia

(IB 25-60: 2 punts),

dependéncia absoluta (IB < 20: 3 punts).

moderada-greu

= Deteriorament cognitiu: es categoritza en 3
apartats mitjangant la Globation Deterioration
Scale (GDS) de Reisberg?® en: abséncia de
deteriorament cognitiu (0 punts),

deteriorament cognitiu lleu / moderat

(equivalent a GDS<5: 1 punt) o deteriorament

cognitiu greu / molt greu (equivalent a un

GDS=6: 2 punts).



2.3. Context | participants

L'estudi ha estat desenvolupat a I'Hospital
Universitari de Vic -hospital d'aguts de 200
lits per a una poblacié de referencia de
156.000 habitants-. Es van incloure tots els
pacients que van ingressar a la UGA durant
I'any 2014; els criteris d'ingrés a la UGA son:
edat 285 anys i / o deteriorament cognitiu i /
o amb condicions croniques avangades -
identificats mitjancant l'instrument NECPAL
CCOMS-ICO ©-. No hi ha criteris d'exclusio.
En el moment de l'ingrés es va realitzar una
aleatoritzacié dels pacients entre 2 equips
d'avaluadors (A i B), formats per un adjunt de

geriatria i un metge resident.

2.4. Meétodes estadistics

L'estadistica descriptiva de les variables
analitzades s'ha realitzat mitjangant SPSS.
La significacio estadistica (Interval de
Confianga 95% / p <0.05) per a les variables
entre els pacients vius / exitus s'ha realitzat
mitjangant contrast de mitjanes (per a la
variables quantitatives) i contrast de

proporcions (per a les qualitatives).

Els calculs de supervivéncia s’han obtingut a
partir del seguiment de la cohort durant 12
mesos. Per a analisi de supervivéncia s'ha
utilitzat la llibreria Survival, pROC i RMS de
R, realitzant contrast d'hipotesis Log-Rank
per comparar les corbes de supervivencia
segons el valor d'IF-VIG i analisi de corbes
ROC per determinar la capacitat pronostica
de I'lF- VIG.
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indicators related to end-of-life trajectories"4'® (apéndix 4).

Identifying patients with advanced
chronic conditions for a progressive
palliative care approach: a cross-
sectional study of prognostic indicators
related to end-of-life trajectories

J Amblas-Novellas,"? S A Murray,® J Espaulella,? J C Martori,* R Oller,*
M Martinez-Mufoz,® N Molist,"? C Blay,>® X Gémez-Batiste>”

ABSTRACT
Objectives: 2 innovative concepts have lately been
developed to radically improve the care of patients with
advanced chronic conditions (PACC): early
identification of palliative care (PC) needs and the 3
end-of-life trajectories in chronic illnesses (acute,
intermittent and gradual dwindling). It is not clear (1)
what indicators work best for this early identification
and (2) if specific clinical indicators exist for each of
these trajectories. The objectives of this study are to
explore these 2 issues.
Setting: 3 primary care services, an acute care
hospital, an intermediate care centre and 4 nursing
homes in a mixed urban-rural district in Barcelona,
Spain.
Participants: 782 patients (61.5% women) with a
positive NECPAL CCOMS-ICO test, indicating they
might benefit from a PC approach.
Outcome measures: The characteristics and
distribution of the indicators of the NECPAL CCOMS-
ICO tool are analysed with respect to the 3 trajectories
and have been arranged by domain (functional,
nutritional and cognitive status, emotional problems,
geriatric syndromes, social vulnerability and others)
and according to their static (severity) and dynamic
(progression) properties.
Results: The common indicators associated with early
end-of-life identification are functional (44.3%) and

it (30.7%) p ion ional distress
(21.9%) and geriatric syndromes (15.7% delirium,
11.2% falls). The rest of the indicators showed
differences in the associations per illness trajectories
(p<0.05). 48.2% of the total cohort was identified as
advanced frailty patients with no advanced disease
criteria.
Conclusions: Dynamic indicators are present in the 3
trajectories and are especially useful to identify PACC
for a progressive PC approach purpose. Most of the
other indicators are typically associated with a specific
trajectory. These findings can help clinicians improve
the identification of patients for a palliative approach.

Strengths and limitations of this study

= This study innovatively explores the relationship
between end-of-life indicators used to identify
patients with advanced chronic conditions
(PACC) and the three archetypal end-of-life tra-
jectories: acute (typically cancer), intermittent
(typically organ failure) and gradual dwindling
(typically dementia or frailty).
= Analysing the characteristics of end-of-life indica-
tors allows us to know which indicators most
consistently identify patients for palliative care
(PC). It also provides data on the characteristics
that most commonly occur in each end-of-life
trajectory.
The large number of identified PACC but with no
advanced disease criteria reveals that there is a
real and not previously well-described cohort of
people with advanced frailty and PC needs.
= These concepts are useful for clinical decision-
making, for policymakers in designing appropri-
ate health services, as well as giving researchers
a theoretical framework for future research.
Study limitations include the heterogeneity in the
collection of variables due to the multiple
assessments from all healthcare system
resources and the number of missing data in
some variables.

INTRODUCTION

Two concepts can be combined to illuminate
care provision for patients with advanced
chronic conditions (PACC): early identifica-
tion of patients with pall care (PC)
needs and, second, end-oflife trajectories
associated with advanced chronic illnesses.
This gives a conceptual framework to under-
stand the different characteristics of patients
from their early identification for PC
onwards.
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Els resultats del primer estudi han estat publicats a la revista British Medical

Journal Open, amb el titol " Identifying patients with advanced chronic conditions
for a progressive palliative care approach: a cross-sectional study of prognostic
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Els resultats del segon estudi han estat publicats a la Revista Espariola de
Geriatria y Gerontologia, amb el titol " Indice Fragil-VIG: disefio y evaluacion de
un Indice de Fragilidad basado en la Valoracién Integral Geriatrica"4'® (apéndix
5).
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Indice fragil-VIG: disefio y evaluacién de un indice de fragilidad
basado en la Valoracién Integral Geriatrica

Jordi Amblas-Novellas® ¢+, Joan Carles Martori9, Niria Molist Brunet®>:¢, Ramon Oller?,
Xavier Gomez-Batiste ¢ y Joan Espaulella Panicot ¢

2 Unidad Geridtrica de Agudos, Hospital Universitari de Vic/Consorci Hospitlari de Vic, Vic, Vic, Espaiia

® Unidad Territorial de Geriatria y Cuidados Paliativos, Consorci Hospitlari de Vic/Hospital Universitari de la Santa Creu de Vic,Vic, Espaiia

< Centro de Estudios Sociales y Sanitarios (CESS)/Cdtedra de Cuidados Paliativos. Universitat de Vic-Universitat Central de Catalunya,Vic, Espaiia
4 Data Analysis and Modeling Research Group, Universitat de Vic-Universitat Central de Catalunya,Vic, Espaiia

INFORMACION DEL ARTICULO RESUMEN

Historia del articulo: Introduccion: La fragilidad es una condicién crénica intimamente relacionada con resultados de salud.
Recibido el 15 de mayo de 2016 Los indices de fragilidad (IF) -que comparten con la valoracién integral geriatrica (VIG) su naturaleza
Aceptado el 12 de septiembre de 2016 multidi i son herramientas disefi para medir cuantitativamente el grado de fragilidad.

On-line el xxx Aunque los IF han demostrado excelente correlacién con mortalidad, su uso en la practica clinica es atin

limitado. Ante la necesidad de nuevos IF mas sintéticos y pragmaticos, se ha disefiado y evaluado un
nuevo IF, basado en la VIG (IF-VIG).

Material y métodos: Estudio observacional longitudinal prospectivo de una cohorte de pacientes que
ingresaron en la Unidad Geriatrica de Agudos del Hospital Universitari de Vic a lo largo del afio 2014.

Palabras clave:
indice de fragilidad
Valoracién integral geriatrica

gsgglsedn;ad Se ha efectuado seguimiento hasta 12 meses o constar defuncién, realizando contraste de hipétesis log-
Toma de decisiones. rank para las curvas de supervivencia segtn IF-VIG y analisis de curvas ROC para determinar la capacidad
prondstica.
Resultados: Se incluyeron 590 pacientes (edad media 86,39 afios), con una mortalidad al aflo del 46,4%.
En el analisis comparativo se constatan diferencias estadisticamente significativas (p<0,05) para casi
la totalidad de variables incluidas en el IF-VIG. Para las distintas puntuaciones del IF-VIG, las curvas de
supervivencia también muestran diferencias significativas (X? =445, p<0,001). El area bajo la curva ROC
a 12 meses es de 0,9 (0,88-0,92). Se estima un tiempo de administracion inferior a 10 min.
Conclusiones: Los resultados avalan el IF-VIG como una herramienta sencilla (respecto al contenido),
rapida (en el tiempo de administracién), con capacidad discriminativa (en el diagnéstico situacional) y
predictiva (con elevada correlacién con mortalidad).
© 2016 SEGG. Publicado por Elsevier Espafia, S.L.U. Todos los derechos reservados.
Frail-VIG index: Design and evaluation of a new frailty index based on the
Comprel ive Geriatric A
ABSTRACT
Keywords: Introduction: Frailty is closely linked to health results. Frailty indexes (FI) and the Comprehensive Geriatric
Frailty index ) A (CGA) are multidi i tools. FI serve to quantitatively measure frailty levels. They have
Comprehensive geriatric assessment shown to have an excellent correlation with mortality. However, they are infrequently used in clinical
Ic’:o“;g]:s);;[y practice. Given the need for new, more concise, and pragmatic FI, a new Fl is proposed based on a CGA

(Frail-VIG Index).

Material and methods: A prospective, observational, longitudinal study was conducted, with cohort follow
up at 12 months or death. Participants were patients admitted in the Geriatric Unit of the University Hos-
pital of Vic (Barcelona, Spain) during 2014. Contrast of hypothesis log-rank for survival curves according
to Frail-VIG index, and analysis of ROC curves were performed to assess prognostic capacity.

Decision-making

* Autor para correspondencia.
Correo electrénico: jor com (J. Amblas-Novellas).

http://dx.doi.org/10.1016j.regg.2016.09.003
0211-139X/© 2016 SEGG. Publicado por Elsevier Espaiia, S.L.U. Todos los derechos reservados.
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1.1. Participants

Foren inclosos un total de 782 participants
(38,5% homes; 61,5% dones; edat mitjana:
80,89 anys), reclutats dels diferents nivells
del sistema de salut: 523 (66,9%) de la
comunitat, 154 (19,7%) de residéncies, 55
(7%) de I'Hospital de Cures Intermédies i 50
(6,4%) de I'Hospital d'Aguts; donades les
caracteristiques propies de l'estudi que
motiva la recollida de dades (estudi de
prevalenca poblacional, transversal i
observacional), aquesta distribucié es
considera representativa de la distribucio
poblacional d’aquests pacients en els
diferents ambits del nostre sistema
assistencial *.

Tots els participants foren assignats a una
trajectoria de final de vida en relacié a la
preséncia de criteris criteris de severitat i /o
progressié per una malaltia principal. Cap
pacient presentava aquests criteris per més
d’'una malaltia alhora. L'annex 5 mostra els

resultats per a cada una de les malalties.

RESULTATS PER PROJECTE
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INDICADORS PRONOSTICS i TRAJECTORIES DE FINAL

DE VIDA com a base per a la identificaci6é precog i el
diagnostic situacional de persones amb malalties i condicions
croniques avancgades i necessitats d’atencié pal-liativa

1.2. Resultats principals

Els criteris de progressio, tan funcionals
(31,5% de pérdua de =2ABVDs, el 44,3%
percepcio clinica) com nutricionals
(particularment percepcio clinica, 30,7%) son
els indicadors més constantment associats
amb la identificaci6 final de vida en tots els
pacients (taula 12). Per als pacients amb
cancer, malaltia d'organ i fragilitat
avangada®™A no s’ha pogut determinar si
existeixen criteris de progressié cognitius
especifics (na), ja que aquests només foren
avaluats com a criteri per a la deméncia
avangada. El distress emocional (21,9%) i

algunes sindromes geriatriques (caigudes en
un 11.2%

cassos) també sén presents en els quatre

i deliium en un 15.7% dels
grup, sense poder constatar diferéncies
estadisticament significatives entre ells. En
general, les families perceben més
necessitats pal-liatives que els pacients i els
professionals.

Els criteris de severitat funcional i cognitiu,
algunes sindromes geriatriques (com les
Ulceres de decubit, disfagia o infeccions de
repeticid), la comorbiditat, la utilitzaciéo de

recursos, els criteris d'eleccié, demanda i
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DOMINI

FUNCIONAL

NUTRICIO-
NAL

COGNITIU

EMOCIONAL

SINDROMES

GERIATRI-
QUES

S (Barthel <25)

P (pérdua =2ABVDs)
P (percepcié clinica)
S (Albumina <2.5)
P (Perdua de pes > 10%)

P (percepcio clinica)
S (GDS/FAST 26c)
P (pérdua =2ABVDs)
Distress

Ulceres per
decubit

Disfagia
Caigudes >2
Delirium

Infecc. recurrents

ALTRES  Comorbiditat
(mitjana de Charlson)

Us de Mitjana anual

recursos d Ingressos no
planificats
Cures
complexes

Eleccio, E/D pacient

demanda o

necessitat E/D familia

de cures

palliatives  \ocossitat
(Professionals)

Edat (mitjana)

Sexe

Home

Dona

TOTAL de
pacients

n=782

n %
147 222
243 31.5
343 443

24 58

42 12.2
237 30.7
169 21.9

68 8.7
165 21.9

34 4.4

81 10.4
86 11.2
122 15.7
41 53

3.23
(+/-2.9)

0.55
(+/-1.0)

145 19.2

44 58
209 267
121 155
80.89
(+/-11.9)
301 385

481 61.5

CANCER
n=76
(9.7%)
n %
3 45
33 434

45 59.2

7 233

48 63.2

na na

20 247

8 10.8

10 13.2
3 4

5.34
(+/-2.6)

0.64
(+/-0.9)

26 35.1

13 17.1
30 39.5
36 47.4
79.9
(+/-24.0)
44 579

32 421

MALALTIA
D'ORGAN

N=126
(16.1%)

n

6

38

54

29

na

28

17

14

%

53

30.6

42.9

6.4

na

22.6

0.8

3.2

7.3

13.5

11.2

3.38
(+/-2.1)

1.0 (+/-1.3)

27

7

30

21

221

5.6

23.8

16.9

77.7
(+1-13.4)

66

60 476

52.4

TRAJECTORIA DE FINAL DE VIDA

DEMENCIA +
Malalties
Neurologiques

n=203
(26%)

n %
101 497
63 31.03

84 414

14 6.8
63 31.3
169 83.2
68 335
33 16.2

19 93

48 23.6

26 12.8

38 18.7
8 3.9

2.28
(+1-1.7)

0.22 (+/-0.5)

28 13.8

3 14
69 34.0
27 13.3
82.99
(+/-9.7)
50 24.6

163 75.4

FRAGILITAT
AVANCADA

SCMA

n=377
(48.2%)

n

37

109

160

13

15

97

na

84

11

21

44

57

16

%

10.6

29.4

43

5.9

9.7

26.3

na

23.8

5.6

12

15.3

4.3

3.07

(+/-2.2)

64

21
80

37

(+
141

236

0.5 (+/-1.15)

17.9

5.6
215
10

82.6

/-11.3)
37.4

62.6

value

<0.005
0.121
0.050
0.560
0.211
<0.005
<0.005
<0.005
0.134

<0.005

<0.005
0.401
0.518
0.015

<0.005

<0.005

<0.005

<0.005
<0.005

<0.005

<0.005

<0.005

Taula 12: Distribucié d’indicadors per trajectoria de final de vida. %: percentatge de pacients amb preséncia de variable

analitzada (un cop excloses les pérdues de seguiment). ABVDs: Activitats Basiques de la Vida Diaria.

E/D: Eleccid/

demanda GDS/FAST: Global Deterioration Scale / Functional Assessment Staging n: nombre de pacients valids per

avaluar la variable. na: no aplicable.

p-values: obtingut de I'analisi comparatiu entre els 4 grups descrits: Cancer,

Malaltia d'organ, Demeéncia/Malalties neurologiques croniques i Fragilitat avangadaSc™A, P: Criteris de Progressio. S:
Criteris de Severitat.
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necessitat de cures pal-liatives, l'edat i el

génere, han mostrat diferéncies

estadisticament significatives en la

classificacio per trajectories realitzada:

= Els pacients amb cancer avancgat presenten
pocs criteris de severitat funcional (4,5%). En
aquests pacients, la preséncia de criteris de
progressio nutricional és més alt que en els
altres grups (percepcio clinica: 63,2%). Es
constata una gran necessitat d'atencio
complexa (35,1%), aixi com una alta
demanda i necessitat d’atenci6 pal-liativa tan
per part dels pacients (17,1%), com dels
familiars (39,5%) i dels professionals (47,4%).

= Els pacients amb malaltia d'organ avancada -
tots ells amb criteris de severitat i/o
progressio per malaltia principal- presenten
menys parametres de severitat i progressio
globals que la resta de grups, aixi com menor
percentatge de sindromes geriatriques.
Per contra, es constata major percentatge
d'infeccions sistemiques (11,2%) i ingressos
no programats que els altres grups.

= En els pacients amb demeéncia avancada i
malalties neuroldgiques croniques
predominen els criteris de severitat -tan
funcionals (49,7%) com cognitius (83,2%)-,
aixi com les sindromes geriatriques: Ulceres
(9,3%), disfagia persistent (23,6%), caigudes
de repeticid (12,8%) i delirium (18,7%).
També presenten una menor necessitat d’us
de recursos que els altres grups, i es constata
una baixa percepcié de les necessitats
pal-liatives per part dels professionals
(13,3%) en comparacié amb la percepcio dels
familiars (34%).

Finalment, el 48,2% de tots els pacients
NECPAL(+) inclosos a I'estudi no presenten

127

criteris de severitat i/o progressiéo per cap
malaltia cronica. En comparacié6 amb les
altres trajectories, en aquest grup de
pacients amb Fragilitat AvancadaS‘™A no
existeix cap indicador especialment frequent
o relativament infreqient: per exemple,
aquests pacients presenten més criteris de
severitat funcional (10,6%) que els pacients
amb cancer (4,5%) o insuficiéncia organica
(5,3%), perd menys que els pacients amb
demeéncia (49,7%); presenten menys criteris
nutricionals de progressio (9,7%) que els
pacients amb cancer (23,3%) o amb
insuficiéncia organica (11,5%), perdo més que
els pacients amb deméncia (6,8%); tenen
més comorbiditat (Charlson: 3,07) que els
pacients amb demeéncia (2,28), perd menys
que els pacients amb Cancer (5,34) o
insuficiéncia organica (3.38). Globalment, els
professionals tenen baixa percepcié que
aquests pacients puguin tenir necessitats

d’atencio pal-liativa.
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2.1. Descriptiu de la cohort i
analisi de les variables

S’han incldos un total de 590 pacients, amb
una edat mitjana de 86.39 anys (+/- 5.6)
-57.5% dones-. El 44.1% de pacients (n
260) presenten criteris de cronicitat

avangada segons l'instrument NECPAL
CCOMS-ICOQ@. L'estada mitjana fou de 5.88
dies (+/- 3.2), essent els principals motius
d'ingrés les malalties cardiovasculars
(19.7%), respiratories (19.3%) i la fractura de
fémur (17.3%). Durant l'ingrés index van

morir 53 pacients (8.9% de la cohort).

El
analitzades es resumeix a la taula 13. En
destaca una mitjana d'IB de 62.81 (+/- 29.7),

un elevat nombre de pacients amb

resultat descriptiu de les variables

deteriorament cognitiu (61%), multiples
sindromes geriatriques (polifarmacia en un
80%, caigudes en un 58.7%, delirium al
56.4% i disfagia en el 43.1% dels pacients), i
l'alta prevalenca de malalties croniques
(59.5% de malalties cardiovasculars, 49.2%
d'insuficiéncia renal i 27.7% de pneumopatia

cronica).

Cap de les variables (excepte polifarmacia -
que esta al limit-) és excessivament

prevalent (> 80%) ni molt infreqient (<1%);
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INDEX FRAGIL-VIG: disseny i avaluacié d'un

Index de Fragilitat basat en la Valoracié Integral

tampoc cap d'elles es satura precogment -no
€s una variable universal en persones de 85
anys®”’-. Tots els déficits inclosos estan
relacionats amb problemes de salut
associats a l'edat i sén representatius dels
diferents dominis. No hi ha hagut pérdues de

valors per a cap de les variables.

2.2. Resultats de l'avaluacio del
constructe

Tot i tractar-se d'una cohort de poblacié de
molta edat i amb un elevat percentatge de
cronicitat avangada, es preserva el limit sub-
maxim per a la puntuacié dels IFs (99,33%
de pacients amb un IF-VIG <0.7 ). A la cohort
analitzada, només el 7.5% dels pacients (n =
44) presenta un IF-VIG <0.2; és rellevant
veure que el 92.5% dels pacients (n = 546)
de la UGA son fragils -en la revisié de la
literatura no ens consten dades de
prevalenga de fragilitat en altres UGA-. No
s'ha pogut observar un increment de I'IF-VIG
amb l'edat.

La distribucio de les puntuacions de I'lF-VIG
tendeix a ser asimétrica (coeficient
d'asimetria de -0.37).

estrictament no és possible calcular les

Encara que

diferéncies inter-avaluador (cada pacient ha
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Defuncions (seguiment a 12 mesos)

Total
VARIABLE (- 500, . o p-value
(n=286) (n=304 )
EDAD MITJANA (anys) 86.39 (+/-5.58) 86.40 86.38 0.974
Home 250 (42.5%) 124 (49.8%) 126 (50.2%)
SEXE 0.159
Dona 340 (57.5%) 150 (44.0%) 190 (56.0%)
LA AN S 260 (44.1%) 213 (82%) 47(18%)
<0.001
AVANGCADA (MACA) g 330 (55.9%) 61(185%) 269 (81.5%)
ESTADAHOSPITALARIA  Mitjana (dies) 5.8 (+/-3.26) 5.94 5.33 0.699
AlVDs (0-1-2-3) 0.85 (+/-1.15) 0.43 1.21 <0.001
ABVDs Miana (IB)  62.81 (+/-29.71) 54.98 69.59 <0.001
MALNUTRICIO 190 (32.2%) 166 (87.4%) 24 (12,6%) <0.001
No det. Cognitiu 231(39.2%) 80 (34.6%) 151 (65.4%)
DETERIORA-
MENT Det. Lleu-Moderat 257 (43.6%) 132 (51.4%) 125 (48,6%) <0.001
COGNITIU
Det. Greu 102 (17.3%) 62 (60.8%) 40 (39.2%)
Eutimic 306 (51.9%) 133 173
EMOCIONAL Sd. depressiva 251 (42.5%) 118 133 0.016
No valorable 33 (5.6%) 23 (69.7%) 10 (30.3%)
FRAGILITAT SOCIAL 19 (3,2%) 12 (63.2%) 7 (36.8%) 0.137
Delirium 334 (56,6%) 193 (57.8%) 141 (42.2%) <0.001
Caigudes 348 (59%) 164 (47.1%) 184 (52.9%) 0.689
SINDROMES Ulceres 76 (12.9%) 61 (80.3%) 15 (19.7%) <0.001
GERIATRIQUES  pjitarmacia 474 (80.3%) 234 (49.4%) 240 (50.6%) 0.004
Disfagia 255 (43.22%) 190 (74.5%) 65 (25.5%) <0.001
Insomni 337 (63.9%) 181 (53.7%) 156 (42.3%) <0.001
SIMPTOMES Dolor 146 (24.7%)  85(582%) 61 (41.8%) 0.001
GREUS Dispnea 69 (11.7%) 54 (78.3%) 15 (21.7%) <0.001
Oncoldgica 87 (14.7%) 65 (74.7%) 22 (25.3%) <0.001
Pneumopatia 164 (27.8%) 90 (54.9%) 74 (45.1%) 0.011
MALALTIES Cardio-Vascular 352 (59,7%) 193 (54.8%) 159 (45.2%) <0.001
CRONIQUES
Neurologica 155 (26.8%) 82 (52.9%) 73 (47.1%) 0.060
Hepato-Digestiva 68 (11.5%) 46 (67.6%) 22 (32.4%) <0.001
Renal 291 (49,3%) 178 (612%) 113 (38.8%) <0.001

Taula 13: Resultat descriptiu de les variables de la cohort i resultat comparatiu de les variables entre el grup de
pacients morts durant el seguiment en relacié als vius. ABVD: Activitats Basiques de la Vida Diaria. AIVD: Activitats
Instrumentals de la Vida Diéria. IB: index de Barthel
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estat valorat per un dels dos equips -A i B-), 2.3. Sequiment de mortalitat als

es constata que, tot i l'aleatoritzacio 12 Mesos

delspacients a l'ingrés, no hi ha diferéncies
estadisticament significatives (p = 0.073) en

la distribucié de les puntuacions de I'lF-VIG

entre els dos grups (figura 42). S'ha fet un seguiment de la cohort fins a un

maxim de 12 mesos o constatar defuncio,

, observant una mortalitat a l'any de 274
| ], _ --- B pacients (46.4% de la cohort). No hi va hagut
/:\\ pérdues de seguiment. A la taula 13 es
x poden observar les diferencies de mortalitat

Freqiliéncia

per cada variable i en la figura 43 el nombre i
percentatge de persones vives respecte les

defuncions per valor d'IF-VIG; es constata

- com fins a un IF-VIG de 0,20 la mortalitat a

index Fragil-vIG I'any és nul-la, incrementant llavors
Figura 42: Distribucié asimeétrica de la puntuaci6 de exponencialment fins a una mortalitat del

I' IF-VIG en la cohort analitzada. No hi ha 100% a partir d'un IF-VIG de 0,60.
diferencies en la distribucié de la puntuacié ens els

dos subgrups aleatoritzats (A i B).

Valorde I'index Fragil-VIG
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Figura 43: Distribucio en nombre (n) i percentatge (%) de pacients morts i vius als 12 mesos per valor d'IF-VIG.
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S’ha analitzat la correlacié entre mortalitat i
'F-VIG mitjangant el contrast d'hipotesis
Log-Rank (figura 44) comparant les corbes
de supervivéncia segons el valor d'IF-VIG,
que s'ha discretitzat per intérvals (0-0,15,
0.16- 0.25, 0,26-0,35, 0,36-0,45, 0,46-0,55,
0,56-0,65, 0,66-1), trobant diferéncies molt
significatives entre els diferents nivells (X? =
445 p <0.001).

En l'analisi de corbes ROC, l'area sota la
corba als 3, 6, 9 i 12 mesos és
respectivament de 0.87 (0,84-0,90), 0.88
(0,85-0,91), 0.89 (0,87-0,92) i 0.90 (0.88-
0.92) (figura 45).
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Figura 45: Probabilitat de supervivéncia per valor
d'IF-VIG en relacio amb el temps; els colors fan
referéncia al la corba ROC pel dierents punts de tall
de seguiment (3,6,9 i 12 meos).
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Figura 44: Corba de supervivéncia als 12 mesos en relacio a I'lF-VIG.
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També constatem major correlacié entre
mortalitat i IF-VIG que entre mortalitat i edat,
amb un index de concordancga de 0.83 i 0.51
respectivament -diferéncia que és
estadisticament significativa- (figura 46).

Els punts on es maximalitza I'especificitat i
sensibilitat de I'IF-VIG tan als 3, 6, 9 com als

12 mesos es troba al voltant de 0.46 (Annex
6).
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Discussio

= Queé era ja coneqgut?

= Queé aporta de nou aquest

treball?
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Estem davant d'un repte colossal,
tant per als sistemes de salut com per als
professionals: el de I'eclosié epidemiologica
d’un grup de persones grans i amb
complexitat clinica’® —-moltes de les quals
amb malalties i condicions croniques
avancades®-. La base d’aquesta complexitat
rau tan en el seu origen multifactorial i
interdependent®*?® -propia dels sistemes
complexos’®%9- com en la naturalesa
poliedrica del seu abordatge, fent-se
finalment tangible a la practica clinica en
forma de dificultat per al diagnostic
situacional i d’incertesa''’ en la presa de

decisions® 17118,

Per altra banda, els beneficis descrits per a
la identificaci6 preco¢ de persones amb
necessitats d’atencié pal-liativa’®'% i Ia
disponibilitat d’eines de cribratge amb aquest
objectiu —com el NECPAL CCOMS-ICO®- ha
posat sobre la taula una realitat fins no fa
massa ignorada: la d’una cohort de pacients
en situacié de “primera transicioé” de final de
vida'?®> que sobrepassen el paradigma del

coneixement pal.liatiu classic.

A diferéncia dels pacients no complexos -en
els quals és possible afrontar la presa de
decisions en base a protocols assistencials-,
I'atencié a persones amb multiples
condicions croniques i complexitat clinica
requereix d'un coneixement expert, de
professionals preparats i d'un abordatge

individualitzat i a mida de cada pacient®®7"75,
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Enfront aquestes realitats, esdevenen
necessaris tan nous marcs conceptuals com

instruments millors i més pragmatics.

Amb l'afany d’aportar algunes respostes al
repte de la complexitat clinica en I'atencié a
persones amb multiples condicions i
malalties croniques -especialment quan
aquestes son avangades-, 'any 2015 vam
publicar un model conceptual (framework)®,
que dividit en dues etapes (diagnostic
situacional i presa de decisions compartida)
vol oferir als professionals un marc
conceptual per facilitar I'atencié a aquests
pacients.

Si ens centrem especificament en el repte
del diagnodstic situacional, la revisié del
coneixement clinic acumulat els darrers anys
ens ha permes constatar que sén multiples
els enfocaments plausibles per intentar
abordar la complexitat clinica: partint de la
base que, com a “problema maleit” que és, la
complexitat clinica no té una unica solucio,
ha estat necessari cercar les respostes en
diferents arees del saber: aixi hem constatat
com els indicadors'%-"6% j instruments'”*-"7°
de

comportament'®".1%3.154 o |’agvaluacié

pronodostics, els patrons
mulitidimensional individualitzada sén un bon
punt de partida per poder comengar a
interpretar la complexa realitat d’aquests
pacients. Perd0 també segueixen essent

moltes les quiestions encara no resoltes.



L'aproximacié pronodstica als pacients
amb complexitat clinica requereix de
lavaluaci6 de multiples indicadors de
diferents dimensions —que inclouen tan
les variables relacionades amb les
malalties com amb les diverses

condicions croniques'’3-175-,

Tot i
instruments prondstics han anat

que progressivament els

incorporant aquesta visio
multidimensional, la seva capacitat
predictiva en pacients amb mulimorbiditat

segueix essent forga discreta'?'242,

Més enlla de la necessitat d’aquest
enfocament multidimensional, és
important tenir en compte la importancia
de combinar tan I'avaluacié estatica dels
indicadors (severitat) amb el seu
comportament dinamic (progressio)®.

L’'analisi d’aquest comportament dinamic
ha permés descriure patrons de
comportament, com per exemple les

trajectories de final de vida'% %4,

QUE ERA JA CONEGUT?
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Els instruments pronostics ofereixen
informacié de base poblacional i

categorica (“la mitjana de supervivéncia de
pacients amb cancer de pulmé en estadi IV
és de x mesos”). Perd donat que el fet
d’envellir, emmalaltir i/o morir és
individual, en l'abordatge de pacients
amb complexitat clinica esdevé
imprescindible una valoracio
multidimensional individualitzada com a
punt de partida necessari per una
aproximacié situacional no categorica /
continua (en quin moment de la trajectoria
vital passem?). Aquest “diagnostic de
precisié” ha de permetre acotar millor els
objectius assistencials?’!, I'adequacio de
la intensitat terapéutica’’ aixi com
valorar l'evolucié -progressio- del pacient
i la monitoritzacié de I'efectivitat del pla

d'intervencio proposat®.

El gold standard de Il'avaluacié
multidimensional en pacients amb
complexitat clinica és la VIG'5%277-280 | g

seva naturalesa més aviat "qualitativa",



el requeriment d'un coneixement expert i
el temps necessari per a la seva
realitzacid poden limitar tant la seva
generalitzacié com I'avaluacié del
resultat de les intervencions®®°.

La complexitat derivada de les dificultats
en el diagnostic situacional esta
intimament associada a la variabilitat en
el procés d'envelliment, fet que ens porta
a diferenciar els conceptes d'edat
cronologica -edat en anys- i edat
bioldgica -grau de reserva de salut®-,
resultant el mesurament del grau de
fragilitat d'un individu I'aproximacié més
plausible per a realitzar el diagnostic
situacional del seu grau de reserva i/ o

vulnerabilitat®.

Donat que el grau de fragilitat d'una
persona respon a una variable continua
no dicotomica, la possibilitat de
quantificacié del grau de fragilitat
proposat pel model d'acumulacié de
deéficits o IF esdevé una aproximacio
interessant per afrontar el repte de la
complexitat clinica®, especialment quan

aquesta fragilitat és avancada*?%42",
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QUE APORTA DE NOU AQUEST TREBALL?

Malgrat que totes les evidencies
descrites sén probablement necessaries per
afrontar el diagnostic situacional, encara son
moltes les arees d’incertesa que requereixen
de nou coneixement. En aquesta tesi
doctoral, més enllda de realitzar algunes
aportacions conceptuals ja explicades —com
els conceptes de severitat, progressié o de
diagnostic situacional, aixi com el framework
per a la presa de decisions complexes-,
s’han fet dos treballs de recerca
complementaris amb I'objectiu de trobar
algunes noves respostes a algunes
glestions obertes, com les segiients:

Quins sén els indicadors prondstics més

D
consistents per a la identificacid precog
de persones amb pronostic de vida
limitat i necessitats d'atencio6 pal-liativa?

2) Quines caracteristiques cliniques
especifiques comparteixen entre si els
pacients de cada una de les tres

trajectories de final de vida?

3) Entre les tres trajectories de final de vida,
existeixen diferéncies en la utilitzacié de
|'eleccio, demanda o

necessitat de curs pal-liatives?

recursos i en
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4) El model conceptual de tres trajectories,
és suficient per encabir tots els pacients
en situacié de final de vida? En cas
contrari, quina seria la prevalenca
d'aquesta "nova" cohort? Caldria definir
una nova trajectoria de final de vida per
aquests pacients?

Indicadors

5)

pronostics, variables
associades a fragilitat, trajectories de
final de vida i Indexs de Fragilitat: com es
relacionen? A partir d'aquest
coneixement, és possible dissenyar un
nou sistema de valoracié
multidimensional més pragmatic,
universal, discriminatiu entre els
diferents graus de fragilitat i amb
capacitat pronostica?
6) Lindex Fragil-VIG pot ser (til com a base
del diagnostic situacional en la presa de
decisions en situacions de complexitat

clinica?



Quins son els indicadors pronostics més consistents per a la

identificacio precog de persones amb pronostic de vida

limitat | necessitats d'atencio pal.liativa ?

Respecte la identificacié preco¢ de
pacients en situacié de final de vida, en el
treball del treball “Indicadors pronostics i
trajectories de final de vida com a base per a
la identificaci6 preco¢ de persones amb
malalties i condicions croniques avancades i
necessitats d’atencié pal-liativa”, hem pogut
constatar que els indicadors dinamics soén
globalment més discriminatius que els
estatics'® -tal com es pot constatar al resum

conceptual (figura 47)-.

Els criteris de progressio funcional i
nutricional (també podriem incloure-hi els
cognitius, tenint en compte que l'aparicié de
delirium pot ser un criteri de progressio
cognitiva*??) esdevenen doncs, especialment
utils. Aquesta troballa és congruent amb la
literatura, on ja s’insinuava que les variables
que canvien amb el temps tenien millor
capacitat pronodstica que aquelles que

romanien estables'80.181.423

També el distress emocional i algunes
sindromes geriatriques —encara que no de
forma significativa- han demostrat utilitat com
a indicadors transversals en la identificacio
preco¢ de final de vida, en coheréncia a la

literatura prévia descrita 206:213-218,
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Aquestes dades s’han d’interpretar amb
precaucio, ja que l'estudi esmentat pot tenir

algunes limitacions:

= Malgrat haver protocol-litzat de forma reglada
tot el procés de recollida de dades, aquesta
implica un gran nombre de professionals a
tots els nivells assistencials del sistema
sanitari, fet que pot haver condicionat certa
heterogenicitat en la recollida de variables —

sobretot d’aquelles més basades en la

percepcid subjectiva-.

= L’abséncia significativa de variables de
mesura objectiva de I'estat nutricional (47,2%
en albumina o el 56% en la pérdua de pes)
pot haver condicionat les conclusions finals.
Aquest fet posa en relleu la discordanga entre
la importancia de la mesura de l'estat
nutricional d'acord amb Il'evidéncia
cientifica'®-"8° i la practica clinica real;
desconeixem si I'Us d'altres instruments
d’avaluacié de la desnutricid, com l'index de
Mini
Assessment*?* hagués permés millorar

massa corporal o el Nutritional

aquestes dades.

= Algunes de les variables amb implicacions
pronostiques -com la vulnerabilitat social o els
simptomes- no estaven contemplades a
linstrument NECPAL CCOMS-ICO® i per tant
no s’han pogut avaluar; per el mateix motiu,
en els criteris de progressid6 de demeéncia
només s’han pogut avaluar en els pacients
amb criteris de severitat de deméncia.
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Figura 47: Resum conceptual. X: variables sense diferéncies significatives (p 2 0,05) entre els 4
grups (cancer, insuficiéncia organica, la deméncia i Fragilitat avangadaS®™A. +: Variable amb
diferéncies significatives entre els 4 grups (p< 0,05). La mida de x o + és proporcional al valor o
% de prevalenga de la variable en la cohort analitzada.
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Quines caracteristiques cliniques especifiques comparteixen

entre si els pacients de cada una de les tres trajectories

de final de vida ?

Més enlla dels indicadors
transversals explicats en I'apartat anterior, la
resta de variables son presents de forma

desigual entre diferents grups de pacients.

Aquest fet té dues implicacions:

= La identificaci6 preco¢ de persones amb
condicions i malalties croniques avangades
requereix d'una avaluacié multidimensional
que una amplia gamma

d'indicadors5%:277-280,

inclogui

= Les diferéncies de comportament d’aquestes
variables en les els diferents grups (cancer,
malaltia d’organ i deméncia/malaltia
neuroldgica avancada) avalen el model
conceptual de trajectories de final de vida,
gue sembla tenir consisténcia més enlla de la
dimensi6 funcional descrita’®'%*: en moltes
de les altres dimensions avaluades
(nutricional, cognitiva, sindromes geriatriques
i Us de recursos), el comportament també és

diferent entre els diferents grups.
En aquest sentit, respecte les
caracteristiques diferencials dels indicadors
entre les diferents trajectories de final de

vida, destaca:

= L’escassa prevalencga de criteris de severitat
funcional en els pacients amb malaltia
oncologica avangada probablement es
justifica per I'alta mortalitat d’aquesta condicio
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quan es produeix en aquest grup de
pacients??%425426 sense poder descartar
tampoc que aquesta dada sigui juatificable
per un biaix de seleccié subjacent. També és
congruent amb la literatura I'impacte de la
desnutrici6 com a marcador important de final
de vida en els pacients amb cancer 4277430,

Els pacients amb malaltia d’organ avancada
sén els que presenten una edat menys
avancada de la cohort i -potser en relacid
amb aquesta dada- també un menor nombre
de sindromes geriatriques. Per altra banda
presenten un nombre significativament més
elevat d'infeccions recurrents —-molt
probablement en relacié a descompensacions
de la malaltia / infeccions recurrents-, en
coheréncia a la trajectoria classicament

descrita per aquest grup de pacients'53431-439,

El grup de pacients amb demeéncia i altres
malalties neuroldgiques croniques soén els de
més edat de la cohort, amb un clar predomini
del sexe femeni. Sén els criteris de severitat
de malaltia (basats habitualment en les
repercussions funcionals d’aquesta), els que
determinen situacio de final de vida''® 196440,
tot i que de forma aillada puguin resultar
insuficients**!. Aquest fet, conjuntament amb
la preséncia de multiples sindromes
geriatriques, poden ajudar els clinics en el
diagnostic situacional en aquest grup de
pacients?'®,



Entre les tres trajectories de final de vida, existeixen diferencies

entre |a utilitzacio de recursos i en I'eleccidé, demanda o

necessitat de cures pal.liatives ?

També en la utilitzacié de recursos,

aixi com en l'elecci6 o demanda de cures
pal-liatives per part dels pacients i les seves
families o bé en la percepcié de necessitat
de cures palliatives per part dels equips,

sembla haver-hi diferéncies entre els

pacients classificats en les tres trajectories
de final de vida:

= Les dades avalen el perfil de pacient amb
malaltia oncologica avangada com a
paradigma de [Iatencié pal.liativa**?: alta
percepcié de necessitat de cures complexes i
de necessitats d’atencié pal-liativa per part
dels professionals de la salut, sovint superiors
a les demandes de la familia i sobretot a la
demanda realitzada pels propis pacients-.

= En els pacients amb malaltia d’organ

avancada destaca el major nombre
d’ingressos no programats -molt
probablement en relacié a descompensacions
de la malaltia / infeccions recurrents-, en
coheréncia a la trajectoria classicament

descrita per aquest grup de pacients'>%431-4%9,

= El procés de deteriorament progressiu i sense
massa descompensacions intercurrents de la
cohort de pacients amb deméncia -comparat
amb el grup amb malaltia d’organ avangada-
determina un menor Us de recursos i
probablement també menor percepcié de
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necessitat d’atencio pal-liativa per part dels
equips —-en contrast amb la visié dels
familiars-, com ja s’ha fet referéncia

préviament a la literatura’'5196:440,

Malgrat que tan els pacients amb cancer com
els pacients no-cancer presenten tan
deteriorament fisic com dificultats
psicosocials significatives que es podrien
beneficiar de I'enfocament pal.liatiu®®®, en la
cohort analitzada constatem com sovint els
professionals de la salut sén més reticents a
plantejar un abordatge pal.liatiu en el grup
no-cancer que en els pacients oncologics —
en consonancia als resultats d’altres

estudis-*43.

Probablement aquest fet és fruit de la major
tradici6 d’atencié pal-liativa en els pacients
amb cancer i a una probable major incidéncia
de paralisi prondstica en pacients no-
cancer***: a diferéncia de la trajectoria de
final de vida associada a cancer —en la que la
davallada funcional esta estretament
associada a mal pronostic-, en els pacients
no oncologics avancgats pot existir major
incertesa pronostica donada la major
imprevisibilitat de la seva trajectoria de final

de vida“**.



El model conceptual de tres trajectories, és suficient per encabir tots

els pacients en situacio de final de vida ?

En cas contrari, quina seria la prevalenca d'aquesta ‘'nova”

cohort ?

Caldria definir una nova trajectoria de final de vida per

aquests pacients ?

Crida latencié que, en un context
assistencial eminentment malaltia-centrat,
practicament la meitat de persones de la
cohort analitzada (pacients amb Fragilitat
AvancadaSCtMCA ) no presenten criteris de
severitat ni progressid de malaltia principal,
essent identificats no obstant com a
persones amb necessitats d’atencid
pal-liativa i pronostic de vida limitat. Tot i que
no es pot descartar un problema “d’excés
d’identificacié” d’aquests pacients relacionat
amb linstrument NECPAL CCOMS-ICO®,
els resultats obtinguts sén coherents amb
'escassa literatura existent al respecte, on
s’estima també que el 40% de les morts es
produeixen en persones grans fragils sense
la preséncia d’una malaltia cronica
predominant*4,

Aquestes dades son especialment rellevants,
i tenen almenys tres implicacions cliniques

concretes:
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En la identificacié preco¢ de persones amb
necessitats pal-liatives cal mirar més enlla de
les variables malaltia-centrades, resultant
necessari contemplar multiples indicadors de

diferents dominis**’.

Des d'una perspectiva de valoracié individual,
i donat que la fragilitat és la condicié cronica
més freqlient de les persones en situacié de
final de vida**®, una aproximacio clinica
racional a aquests pacients es podria realitzar
a partir del concepte de fragilitat, entesa no
com una entitat independent associada a una
de les trajectories de final de vida -
habitualment a la tercera trajectoria, en
pacients amb deméncia-, sindé com un
sistema de mesura quantitatiu del grau de
reserva com a base per al diagnostic
situacional d’aquests pacients®.

En I'ambit d’atencié pal-liativa, classicament
s’ha vinculat doncs el concepte de fragilitat a
la tercera trajectoria de final de vida
(davallada progressiva). Donat que en la
cohort de pacients amb Fragilitat avancada
SCMA |es caracteristiques dels indicadors han
demostrat ser diferents respecte les altres
tres trajectories, des d'una visio poblacional i
a partir de la perspectiva conceptual de les



trajectories de final de vida podria ser
pertinent de proposar una nova trajectoria
-potser desdoblant la tercera trajectoria de
final de vida en "Demeéncia" i "Fragilitat
avangada" ?-.  Seria interessant saber si
disposant d'una entitat conceptual/trajectoria
propia, aquest nombrés grup de pacients es
podrien beneficiar d'un abordatge clinic més
especific, aixi com del disseny de processos
assistencials més adaptats a les seves
prioritats i necessitats -sembla que diferents
de les dels pacients amb deméncia®/’-. Es
plausible pensar que d’aquest plantejament
se’n podria derivar una milloria tan de la seva
comprensid clinica com de la planificacid

assistencial*®.

GERIATRIA™ o

SIDA

Trastorns de la
marxa

Envelliment
saludable

Atencio
. perioperatoria

Cancer

Malaties d'organ avancades

Fragilitat

Probablement és en aquest grup poblacional
-perd també a la major part dels pacients en
situacié de primera transicié de final de vida-
on el coneixement geriatric i del coneixement
pal.liatiu han de poder donar respostes
conjuntes a les necessitats d'aquests
(figura 48).

aquestes dues arees del coneixement

pacients Nogensmenys,

comparteixen l'esséncia del model
d'atencio**®: el treball en equip, l'avaluacio
multidimensional i |'atenci6 basada en
objectius i preferéncies, atencié psicosocial i

suport als cuidadors.

Cancer < 65

Malalties
hereditaries greus

Malalties croniques Oncologia
estables Ictus / malalties pediatrica
neurodegeneratives avangades
Sindrome:
elriétrri uess i (RIS
g q Demencia cerebrals

traumatics greus

CURES PAL.LIATIVES

Figura 48: Alineacié de competéncies entre el coneixement geriatric i pal.liatiu. Adaptat de Meier et al.*4°
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Indicadors pronostics, variables associades a fragilitat,

trajectories de final de vida i Indexs de Fragilitat:

com es relacionen?

Es "curiés" constatar que els
indicadors pronostics descrits anteriorment
son alhora variables associades a la situacio
de fragilitat: els mateixos marcadors de
diferents dominis (funcional, nutricional,
cognitiu, social,...) que son utils per poder
realitzar una aproximacio prondstica soén, per
altra banda, les mateixes variables que
s'utilitza en la valoracié multidimensional dels
pacients per realitzar-ne el diagnostic

situacional en base al seu grau de fragilitat.

Per altra banda, hem constatat també que
les caracteristiques de molts d'aquests
indicadors son diferents en cada una de les
tres trajectories de final de vida. Aixi doncs,
tot sembla indicar que la majoria de variables
associades a fragilitat son presents en les
tres trajectories de final de vida, malgrat que
probablement es comporten de forma

diferent en cada una d’elles.

Per aquest motiu, és possible que l'analisi
del comportament dels IF en cada una de les
tres trajectories de final de vida permeti
aprofundir en el coneixement d'aquests

pacients. Es probable que les variables que
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determinen la situacié de fragilitat en aquests
pacients siguin presents en les tres
trajectories de final de vida, perd aquestes es
comportin de manera diferent respecte a la
velocitat de progressio, el pes de la severitat
i possibilitat de reversibilitat. Evidentment,
seran necessaris més estudis per confirmar

aquesta hipotesi.



A partir daquest coneixement, és possible dissenyar un nou

sistema de valoracié multidimensional, més pragmatic,

universa
| amb capacitat pronostica?

, discriminatiu entre els diferents graus de fragilitat

Amb aquest objectiu s'ha dissenyat i
avaluat un index de fragilitat basat amb la
Valoracio Integral Geriatrica (IF-VIG) -a partir
de la metodologia desenvolupada i amb els
resultats explicats amb anterioritat-.

En l'analisi comparativa de les variables
incloses en I'IF-VIG entre els grups vius /
exitus als 12 mesos, destaca I'existéncia de
diferéncies estadisticament significatives per
a la majoria d'elles (p <0.05), circumstancia
que considerem com a fonamental en el
disseny d'un instrument amb vocacio
discriminativa. Les excepcions so6n la
fragilitat social (probablement explicable per

la baixa "n" de pacients) i les caigudes
(probablement pel fet de no diferenciar entre
caigudes amb o sense consequléncies
greus). Tampoc hi ha diferéncies
significatives en altres variables no incloses
en I'IF-VIG com l'estada hospitalaria, I'edat o

el sexe.

Els resultats obtinguts semblen avalar la
proposta d'IF-VIG, segons els criteris de
validacio exigits préviament®®96.364,387,415,416;

aixi, es compleixen integrament tant els

147

principis descrits d'inclusié de variables com
els criteris de validacid6 del constructe -
excepte l'increment de I'IF-VIG amb I'edat-.
Aquesta troballa probablement s'explica per
les caracteristiques de la cohort, tenint en
compte que per a persones amb puntuacions
IFs,

fragilitat i l'augment de l'edat s'atenua -

elevades en els la relaci6 entre la
aproximant-se a zero-, atés que arribat
aquest punt aquestes persones moren en

lloc d'acumular més déficits®’" .

Es constata també una excel-lent correlacié
entre mortalitat i I'lF-VIG en coheréncia amb
la literatura prévia®':3913%3 que és superior a
la correlacié entre mortalitat i edat. Aquesta
troballa avala la necessitat de diferenciar
entre els conceptes d'edat cronologica -edat
en anys- i edat bioldgica -grau de reserva de
salut®®-, Amb una area sota la corba de 0.9
als 12 mesos, la capacitat pronostica de
l'instrument per aquesta cohort és superior a
la descrita préviament per altres |Fs234393:414,
Aquesta dada ha de ser valorada amb
prudéncia, ja que podria estar relacionada
amb les caracteristiques de la mostra.



Cal esmentar algunes possibles limitacions
en el plantejament del disseny i avaluacio

realitzats:

= El valor de les variables utilitzades per a
I'elaboracio de I'IF-VIG correspon a la situacio
basal dels pacients abans de l'ingrés index;
en el present estudi no s'ha considerat les
consequiencies sobre I'IF-VIG del procés
intercurrent que va comportar l'ingrés -que
probablement hagués pogut comportar un
increment del valor de I'lF-VIG-.

= Algunes de les variables s'obtenen mitjangant
la revisié de la medicacié que pren el pacient,
assumint que la prescripcié del farmac és
adequada; no es pot descartar biaixos
derivats d'aquest plantejament -que d'altra
banda ajuda a simplificar significativament la
recollida d'informacié en alguns dominis-.

= El valor IF-VIG obtingut per a cada pacient
correspon a una visié estatica de la realitat
(en el moment de la recollida de dades); atés
que la fragilitat és per definicié dinamica, seria
interessant realitzar IF-VIG seqlencials per
valorar el comportament d'aquests -que
probablement tindria encara més valor
pronostic-.

= La cohort descrita no és representativa de la
poblacié general, resultant imprescindibles
nous estudis que permetin confirmar tant les
dades descrites com les hipotesis realitzades,
especialment en altres poblacions (menys
envellides i amb menor percentatge de
cronicitat avangada) i en altres entorns
(comunitari , residencial, ..).
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|'Index Fragil-VIG pot ser (itil com a base del diagndstic

situacional en |a presa de decisions en situacions de

complexitat clinica>

Encara que seran necessaris més

estudis per confirmar els beneficis de la

utilitzacio dels IFs en la valoracio de pacients

amb complexitat clinica i

condicions

croniques avancgades, creiem que ['IF-VIG

pot facilitar algunes respostes a qlestions

tan rellevants com:

Es realment fragil el pacient? En el pla
individual, I'IF-VIG facilita la discriminacio
entre pacients fragils (IF-VIG=0.2) i no
fragils (IF-VIG <0.2). A nivell poblacional,
aixd6 permet conéixer el nombre de
pacients fragils en un determinat recurs
assistencial -dada especialment rellevant
en el disseny organitzatiu dels recursos-.
L'elevada prevalenga de fragilitat en
recursos especifics com una UGA i donat
limpacte d'aquesta en els resultats de
salut, fan encara més necessaris els
instruments per valorar el grau de
fragilitat davant la presa de decisions.

Aixi, doncs, de forma indirecta també és una
oportunitat per optimitzar I'us de
recursos®02406 mitjangant l'estratificacio de
pacients, per tal de diferenciar aquells
pacients que es puguin beneficiar
d'intervencions preventives (per exemple,
aquells amb un IF <0,4) d'aquells en els quals
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és preferible realitzar un enfocament més
conservador (IF> 0,6).

Quin grau de reserva té aquesta
persona? en quin moment de la seva
trajectoria vital esta? La valoracio
multidimensional quantificada mitjangant
I'lF-VIG permet realitzar el diagnostic
situacional del pacient (figura 49), punt
de partida necessari per conciliar la
realitat clinica, les voluntats del pacient i
la intensitat terapéutica en coheréncia

amb els objectius assistencials acordats.

De forma indirecta també pot ser una
oportunitat per optimitzar I'is de
recursos®’?> mitjangant l'estratificacio de
pacients, per tal de diferenciar aquells
pacients que més es puguin beneficiar
d'intervencions preventives (per exemple,
aquells amb un IF-VIG <0.3) d'aquells en
els quals és preferible realitzar un
enfocament conservador (per exemple IF-
VIG> 0.6). Com es pot observar a la figura
49, resulta especialment destacable la
superposicio de la corba de mortalitat en
relaci6 a l'index de fragilitat, amb la
proposta d'adequacioé progressiva de la
intensitat terapéutica.
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Figura 49: Model conceptual que resumeix graficament com I'lF -VIG facilita el diagnostic situacional i la
proposta d'objectius assistencials / adequacié de la intensitat terapéutica.

Quin enfocament terapéutic és plausible,
factible i pertinent donada la situacio de
vulnerabilitat del pacient? Des d'un punt
de vista de presa de decisions cliniques,
el diagnostic situacional que ofereix I'lIF-
VIG pot ser util en la personalitzacié dels
tractaments, en l'establiment d'objectius
assistencials?’’ i en l'adequaciéo de la
intensitat terapéutica'¥’, -facilitant aixi la
proporcionalitat de les actuacions d'acord
amb la situacio clinica i les voluntats dels
pacients’-: és a dir, en un procés

auténticament centrat en la Persona.
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Per exemple: el fet d'identificar que un
pacient presenta criteris de fragilitat avangada
i progressiva (situacié "F", amb un IF de
0,68), coneixer que la mortalitat als 12 mesos
d'aquesta situaci6 és del 100%, ens pot
ajudar a ponderar el risc / benefici
d'intervencions agressives que puguin
resultar desproporcionades o costoses.

En contraposicié, la valoracié del grau de
fragilitat també pot ser util per a la presa
decisions en aquells pacients amb risc
d'infravaloracié o infra-tractament quan, tot i
presentar un bon grau de reserva, per criteri
d'edat se'ls pogués privar d'un esforg
diagnostic addicional, d'una prova terapéutica

especifica potencialment beneficiosa o d'una



mesura preventiva: aixi, per exemple, en un
pacient amb un IF-VIG de 0,3 (Situacié "B",
amb fragilitat lleu) -en els que constatem una
mortalitat als 12 mesos <8%- sera pertinent
proposar mesures destinades a millorar la

seva autonomia i supervivencia.

Enmig d'aquestes dues situacions
paradigmatiques (per exemple en situacio "D"
amb un IF-VIG de 0,48), es proposa combinar
en les proporcions necessaries l'abordatge
"actiu" amb mesures conservadores, resultant
'lF-VIG una bona eina per monitoritzar el
resultat del pla d'intervenci6 individualitzat del
pacient.

Es la seva situacié potencialment
reversible? El resultat del pla de cures
proposat és l'esperable? Atés que les
variables que condicionen la situacio de
fragilitat sén dinamiques i en alguns
casos potencialment reversibles*®®,
quantificar el grau de reserva de les
persones facilita el monitoratge del
resultat de les intervencions realitzades.
Aquest plantejament pot ser d'interés
tant des de la perspectiva assistencial
com també per a la investigacié®*.

Donat que l'avaluacié del grau de
fragilitat també es pot realitzar
sequencialment -visié dinamica dels IF-,
mitjancant la utilitzacié de I'IF-VIG és
possible monitoritzar l'eficacia de les

intervencions realitzades. Per exemple, si
davant d'un pacient amb fragilitat moderada
(situacié "C" a la figura 3 -equivalent a un IF
de 0,40-), es dissenya i proporciona un pla
terapeutic especific i adequat (per exemple,
revisio de la prescripcié farmacologica +
programa de fisioterapia + programa
nutricional), i al cap d'unes setmanes el IF no
només no ha millorat, sin6 que és de 0,55
(Situacio "E"), sera necessari replantejar els
objectius assistencials. Semblen factors que

predisposen a afavorir la millora en el grau de
fragilitat tenir bona reserva cognitiva,
abséncia de diabetis, elevat estatus
socioecondmic; en canvi, l'edat, historia de
cancer, presencia d'hospitalitzacions, malaltia
obstructiva cronica o antecedent d'ictus
semblen condicionar menor possibilitat de
milloria*®®; o el que vindria a ser el mateix,

menor grau de resiliéncia®®’.

Esta proxim a la situacié de final de vida?
Encara que aquesta no és la finalitat
principal de I'IF-VIG, els resultats descrits
també I'avalen el com instrument
pronostic, destacant un resultat d’area
sota la corba de 0.9 als 12 mesos —fins
on som coneixedors, el millor resultat
descrit dels instruments pronostics per a
persones amb multimorbiditat’?!- 200234,
238-240,393.414_ Per exemple, el fet de saber
que davant d'una situacioé "F", la mortalitat a
I'any en un pacient amb un IF-VIG de 0.6
(situaci6 "E") és del 100%, probablement
ajudaria al dialeg entre el pacient, la familia i
els professionals respecte les expectatives i

objectius en el procés de decisions

compartides, com punt de partida del procés
de planificacié avancada.

Tot i que el punt de tall de maximalitzcid
de la sensibilitat i I'especificitat als 12
mesos esta al voltant de 0.46, pensem
que aquest valor probablement tindra
una importancia relativa per a la practica
clinica davant les avantatges -ja
esmentades- que presenta la utilitzacié
d'una variable continua enfront aquest

plantejament dicotomic.
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Davant el repte del “problema maleit”
de la complexitat clinica —derivada en bona
part per les dificultats per al diagnodstic
situacional en aquests pacients,
especialment quan estan en situacio de final
de vida-, en la present tesi doctoral hem
desenvolupat dos escenaris -que sén
complementaris i mutuament necessaris-,
amb l'objectiu d’ajudar als professionals i
pacients a fer front a la incertesa que |i és

inherent:

Per una banda, hem posat de manifest la
necessitat de replantejar algun dels
paradigmes del coneixement médic actual,
proposant nous conceptes, reordenant
coneixement ja consolidat i finalment
plantejant un framework per intentar
operativitzar-ne aquest plantejament.

Per altra banda, també hem intentar
aprofundir en el coneixement aportant
algunes noves evidéencies, que hem centrat

en dos ambits de recerca complementaris:

= A partir de lanalisi dels indicadors

pronodstics, hem constatat que les
variables dinamiques (criteris de
progressid) son els indicadors més

consistents per a la identificacié precog¢
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de persones amb pronostic de vida
limitat i necessitats d'atencié pal-liativa.
També hem certificat que existeixen
altres indicadors caracteristics de cada
una de les tres trajectories de final de
vida descrites, fet que pot ajudar a

I'abordatge clinic d’aquests pacients.

Atés que la quantificacio del grau de
fragilitat ofereix una oportunitat
excepcional per aproximar-se al
diagnostic situacional en les persones
amb complexitat clinica, hem dissenyat i
avaluat un index de Fragilitat basat en la
Valoracio Integral Geriatrica (IF-VIG) que
en la cohort analitzada 'avalen com una
eina senzilla (respecte el contingut),
rapida (en el temps d'administracié), amb
excel-lent capacitat discriminativa (en el
diagnostic situacional) i predictiva (amb
elevada correlaci6 amb mortalitat). Es
plausible pensar que els IF puguin
esdevenir la palanca de canvi cap a una
VIG avangada o "2.0", en la qual a partir
del diagnostic situacional quantificat,
incorpori el procés de presa de decisions
compartida amb els pacients i les seves

families.



Finalment, també hem pogut posar de relleu
—per primera vegada en un estudi de
prevalengca poblacional-, una nombrosa
cohort de pacients que, malgrat haver estat
identificats com a persones amb condicions
croniques amb pronostic de vida limitat, no
tenien criteris de severitat i/o progressié de

malaltia avancada. Aquest fet és

In order to be able to face the
“wicked problem” of the clinical complexity —
that in part is due to the difficulties of the
situational diagnosis of these patients,
especially when it's an end-of-life situation —
in this doctoral thesis we have developed two
settings — which are complementary and
mutually essential to each other -, with the
aim of helping professionals and patients to
deal with the problem’s inherent incertitude:

On the one hand, we bring to life the need to
rethink some of the current medical
knowledge’s paradigms, proposing new
concepts, reordering the already
consolidated knowledge and finally setting
out a framework for the purpose of putting

this approach into operation.

On the other hand, we have tried to further
explore this knowledge whilst providing some
new evidence based on two complementary

research areas:
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especialment rellevant i posa en valor la
necessitat tan de millors eines de mesura
(per exemple I'lF-VIG), com la necessitat de
nous models conceptuals com a punt de
partida necessari per una atencio

auténticament centrat en la persona.

= From the analysis of the prognosis
indicators, we have verified that the
dynamic variables (progression criteria)
are the most consistent indicators of the
early identification of people with limited
prognosis and palliative care needs. We
have also certified that other
characteristic indicators of the three end-
of-life trajectories described exist, which
might help with the clinical approach of
these patients.

= Given the fact that the frailty level
quantification offers us an exceptional
opportunity to getting closer to the
situational diagnosis of those with clinical
complexity, we have designed and
evaluated the IF-VIG

based on the Comprehensive Geriatric

-a Frailty Index

Assessment (Valoracié Integral
Geriatrica, in catalan)-; the analysed
cohort guarantees the IF-VIG as a simple
(in terms of content), quick (in terms of

time), with and excellent discriminative



capacity (with the situational diagnosis)
and also a predictive (with high
correlation to mortality) tool. We believe
that the IFmight become the lever of
improvement towards an advanced or
“2.0” VIG, which, thanks to the quantified
situational diagnosis, might incorporate
the process of the shared decision-
making with the patients and their
families.

Finally, — for the first time in a population
prevalence study — we have also been able
to highlight a large cohort of patients who
despite having been identified as people with
chronic conditions with a short lifespan, had
no severe nor advanced illness progression
criteria. This fact is especially relevant and
thus emphasizes the need for better
measurement tools (such as the IF-VIG as
well as the need of new conceptual models
necessary as the basis of a care that is

genuinely focused on the person.
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= Avaluacid dels indicadors
pronostics

= Cohort de pacients amb fragilitat
avancadasms

= Index Fragil-VIG
» Trajectories de final de vida i

fragilitat
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Avaluacio dels indicadors
pronostics

Malgrat totes aquestes noves = En lanalisi dels indicadors prondstics

evidéencies i partint de la base que I'objectiu realitzat en la cohort de validacio de
de la recerca clinica no ha de ser altra que la linstument NECPAL CCOMS-ICO®© hem
de generar evidéncia de practiques de valor assumit la naturalesa predictiva de
que permetin millorar els resultats de salut de mortalitat d'aquestes variables a partir de
les persones, son multiples les oportunitats les evidéncies cientifiques existents en la
per a futures investigacions. Destaquem les literatura prévia. Amb I'objectiu de
segiients arees d'interés -aixi com algunes corraborar aquestes dades també en la

propostes de recerca concretes-: cohort avaluada, actualment estem
completant l'analisi de seguiment de
mortalitat; sera interessant constatar si el
valor predictiu dels indicadors inclosos en
l'instrument es confirma per aquest grup

concret de pacients.

= Amb l'objectiu de confirmar l'afirmacié
que els indicadors pronostics dinamics
(progressid) tenen més valor predictiu
que els estatics (severitat), es proposa
realitzar un estudi prospectiu en una nova
cohort de pacients amb malalties i condicions
croniques avancades, monitoritzant-ne
periodicament I'evolucid de les variables a
partir de l'administraciéo sequencial de
l'instrument NECPAL CCOMS-ICO®. L'analisi
del comportament d'aquests indicadors en el
temps és probable que aporti més i millor

informacié al respecte.
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Cohort de pacients amb
fragilitat avancadascma

En la nombrosa cohort de persones
identificades com a pacients NECPAL +
amb Fragilitat avangadaS®MA  sera
necessari confirmar que realment soén
persones en situacio de final de vida. Les

dades del seguiment de mortalitat

probablement aportaran algunes respostes a

aquesta questio.

També caldra confirmar que aquesta
cohort de persones realment presenta
criteris de fragilitat avancada i si
existeixen diferéncies de mortalitat en
relacié el seu grau de fragilitat. En propers

treballs, s’avaluara aquest topic per mitja de
I'IF-VIG.

De les dades obtingudes es postulava la
necessitat de definir una nova trajectoria
de final de vida per aquest grup,
donades les seves caracteristiques
cliniques clarament diferenciades dels
pacients amb deméncia. Es probable que
un analisi comparatiu entre una cohort de
pacients amb deméncia avancada i una de
pacients amb Fragilitat avangadaStVA -
mitjancant la quantificacié i el seguiment
evolutiu del grau de fragilitat utilitzant I'IF-VIG-
ens permeti avalar o refusar aquesta hipotesi.
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Index Fragil-VIG

Donat que la cohort utilitzada per a
I''F-VIG no és

representativa de la poblacié general,

I'elaboracio de

resulta imprescindible elaborar nous
estudis que permetin confirmar tant les
dades descrites com les hipotesis
realitzades, especialment en altres
poblacions -de menor edat que
l'avaluada i/o amb menor percentatge de
persones amb malalties i condicions
croniques avancades i/o en altres
entorns. Proposem replicar I'estudi realitzat
i/o en

en l'entorn comunitari, residencial

hospitals de cures intermedies.

El valor de les variables utilitzades per a
I'elaboracié de I'IF-VIG correspon a la
situacié basal dels pacients abans de
l'ingrés index, sense tenir en compte les
consequencies del procés intercurrent
que va comportar l'ingrés sobre aquest
index. Per intentar evitar l'impacte
d'aquest biaix potencial, hem plantejat
una doble estratégia:

Per una banda, en la mateixa cohort de
pacients utilitzada per al disseny i avaluacio
de I'IF-VIG, actualment estem realitzant
I'analisi d'un subgrup de pacients que
presentaren el mateix motiu d'ingrés (en
aquest cas amb fractura de fémur) que és
probable que ens doni més informacié al
respecte.

En segon lloc, es proposara la realitzacié d'un

estudi de base comunitaria amb inclusio de
pacients en situacio basal/d'estabilitat.

Més enlla dels resultats de validacio
interna de l'instrument, és especialment
important analitzar si I'lF-VIG pot ser una
eina potencialment dtil a la practica

clinica diaria -tan per als professionals



acostumats a realitzar VIG, com
especialment per aquells que no
realitzen rutinariament una aproximacio
multidimensional als pacients amb
complexitat clinica-; i sobretot, si
d'alguna manera aquesta avaluacio
multidimendional quantificada té impacte
en els resultats de salut en els pacients.

En aquest sentit ens resulta
especialment atractiva la idea de realitzar
l'avaluacié de I'lF-VIG conjuntament amb
el framework descrit -on I'IF-VIG seria la
base de la primera etapa (diagnostic
situacional)-, valorant l'impacte a partir
de les premisses del triple aim proposat

per Berwick*%?:

1. Millora de I'experiéncia d'atencio
(dels pacients i les seves families,

perd també dels professionals*®?);
probablement caldra abordar aquest

ambit des de la recerca qualitativa.

2. Millora de la salut dels pacients,
des d'una perspectiva amplia; és a
dir: constatar si existeix coheréncia
entre els objectius assistencials
proposats a partir del diagnostic
situacional realitzat amb I'IF-VIG i
les voluntats i preferéncies dels
pacients -per mitja del procés de
presa de decisions compartides-:
cal tenir en compte que en alguns
cassos aquest objectiu sera de
supervivéncia; en altres l'avaluacio
dels resultats de salut s'haura de
focalitzar en la milloria funcional; i
en alguns dependra exclusivament

del control simptomatic assolit.
Caldra combinar mesures d'avaluacio
quantitativa i qualitativa per respondre a
aquestes preguntes.
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3. Reducci6 de la despesa (o, potser

millor dit, optimitzacié del valor de
la inversid realitzada, en paraules
de Porter®): Caldra avaluar si el
framework proposat facilita
reduccions d'aquelles intervencions
inadequades, especialment en
relaci6 amb el sobrediagnostic, la
sobreutilitzacié6 de recursos o el
sobretractament****%°, Es probable

que a partir dels sistemes d'informacié
sigui factible obtenir dades concloents
al respecte.

Un aproximacié interessant per avaluar
la utilitat del framework descrit en relacio
a limpacte en els resultats amb visio
triple aim, és la que ens ofereix la
combinacié d’aquest amb el Model de
Prescripcié Centrat en la Persona*t%467,
desenvolupat per també per el nostre

grup de recerca. Actualment esta en fase
de disseny un estudi de recerca amb aquest
objectiu.

En I'ambit de la recerca, i donada la
dificultat habitual

sistemes complexos —fet que es veu molt

per mesurar els
habitualment reflexat amb I'exclussio
d'aquests pacients dels estudis
d'investigacié clinica-, caldra valorar si
I'lF-VIG és realment capacg de
proporcionar una resposta concreta a la
dificultat de la

per mesurar el grau de reserva dels

"evidéncia convencional"

pacients. Les possibilitats de recerca en
aquest ambit sén molt amplies.

Amb l'objetiu de facilitar a la practica tan
el disseny de projectes de recerca
centrats en els pacients amb complexitat

com el diagnodstic situacional en la



practica clinica, esta previst desenvolupar
un formulari online de I'IF-VIG, aixi com una
aplicacié mobil (APP). També sera
necessari desenvolupar nous sistemes -
per exemple infografies, models
facilitadors,...- que serveixin per
proporcionar informacié comprensible i
contrastada al pacient i les seves
families35:403-405462-466 = amp |'objectiu de
facilitar el procés de presa de decisions

compratida. Es probable que la informacié

proporcionada per I'IF-VIG sigui un bon punt

de partida per aquest objectiu.

Finalment, resultara especialment

estimulant d'avaluar si aquest
plantejament conceptual és capag de
contribuir a la difusio i divulgacid del
coneixement geriatric i pal.liatiu entre el
creixent nombre de professionals de la
salut de diferents ambits que cada
vegada més hauran d'atendre persones
amb complexitat clinica i en situacié de

final de vida.
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Trajectories de final de vida |
fragilitat

El valor d'IF-VIG obtingut per a cada
pacient correspon a una visié estatica de
la realitat -en del moment de la recollida
de dades-; atés que la fragilitat és per
definicié dinamica -poden haver-hi
multiples transicions entre els diferents
estats de fragilitat*®®-, sera interessant de

realitzar IF-VIG seqlencials per valorar-ne la
seva evolucié en el temps —practicament no
existeixen estudis que avaluin aquest

plantejament-.

Per altra banda, hem constatat que el
paradigma de trajectoria de final de vida
trascendeix la valoracio del domini
funcional que va permetre descriure-les.
Aquesta analisi dinamica de I'lF-VIG és
probable que permeti descriure
"trajectories de fragilitat" (grups
d'individus que segueixen una progressio
similar de fragilitat en el temps)***4%*, La
nostra hipotesi és que és probable que
I'analisi d’aquestes dades avalin el
concepte de trajectories de final de vida
des d'una altra perspectiva -la de la
quantificacio del grau de fragilitat-,
essent plausible pensar que -partint
també dels treballs realitzats per Gill
267,467.458_ existeixin diferents patrons de
comportament en relacié a la severitat i
la progressio del grau de fragilitat /

acumulacioé de déficits, com per exemple:

« Patré d'acumulacié de deéficits
catastrofic (fragilitat catastrofica),
propia per exemple de pacients de

perfil menys geriatric amb cancer



avangat, ictus greus en persones cohort que van reingressar al llarg del

amb bona reserva prévia,...). periode de recollida de dades, fet que
permetra un seguiment dequencial del

seu IF-VIG (almenys en relaci6 a les

Patr6o d'acumulacié de déficits :
descompensacions).

epissodic (o fragilitat epissodica),

. " Etapa 2: Dissenyar un nou estudi de
com a paradigma del comportament Y ) )
recerca per al seguiment prospectiu del

dinamic de la fragilitat i probablement comporament de I'F en el temps.
superposable a la trajectoria de

malaltia d’organ -perd0 també en

aquells pacients amb fragilitat

avangada que tendeixen a presentar

muliples i diferents problemes

intercurrents en relacio a infeccions,

transtorns metabolics/ionics, efectes

relacionats amb la polifarmacia,...-.

* Acumulacié de déficits progressiva
(fragilitat progressiva), on en relacié
a la velocitat d'aquesta progressio és
factible distingir dues formes:

A. Formes "lentament progressiva" -
com en la major part de situacions
de deméncia tipus Alzheimer-, amb
un declinar lent probablement
condicionat per la progressié de la
propia malaltia, I'acumulacié de
condicions crongiues i una menor
recuperacié davant els procesos
intercurents que els pacients amb
patr6 de fragilitat epissodica -
donada la probable menor reserva/
resiliéncia de base-.

B. Forma "rapidament progressiva",
associades a la historia natural
d'algunes malalties
neurodegeneratives greus.

Per analitzar / validar aquest

plantejament, proposem dues etapes:

= Ftapa 1: Analitzar el comportament de
I'F-VIG en el subgrup de pacients de la
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Annex 1. Index de Barthel.

ALIMENTACIO
10 Independent; capag d'utilitzar qualsevol instrument si €s necessari; menja en un temps raonable
5 Necessita ajuda; per exemple, per tallar el menjar, escampar la mantega,...
e} Depenent; necessita ser alimentat

HIGIENE

10 Es capag de banyar-se / dutxar-se sol

5 No és capag de banyar-se, pero si pentinar-se, rentar-se la cara, afeitar-se,...
o Depenent; necessita ajuda per la higiene
VESTIR
Capac de posar-se i treure's la roba, cordar-se les sabates i els botons i col-locar-se altres
o complements que necessiti (per exemple, el braguer, la cotilla, etc.) sense ajuda.
5 Perd ho fa tot sol, almenys, la meitat de tasques en un temps raonable.
o Depenent; necessita que el vesteixin.
MICCIO
Cap episodi d'incontinencia. Capag d'usar qualsevol dispositiu. Si esta sondat, inclou canviar la
10 b
0ssa.
5 Maxim un en 24 hores, inclou la necessitat d'ajuda en la manipulacié de sondes o dispositius.
o Incontinent urinari
DEPOSICIO
10 Cap episodi d'incontinéncia. Si necessita algun énema o supositori, €s capa¢ d'administrar-se'ls ell
5 Accident ocasional, menys d'una vegada per setmana o necessita ajuda per énemes o supositoris.
0 Incontinent fecal

ANAR AL LAVAVO

Hi entra i en surt sol. Capag de posar-se i treure's la roba, netejar-se, i estirar la cadena. Capag

10 d'asseure's i aixecar-se de la tassa sense ajuda (pot utilitzar barres per recolzar-se).
5 Capag d'apanyar-se amb una petita ajuda, treure's i posar-se la roba, pero pot netejar-se sol.
fe} Incapag sense més assistencia

TRANSFERENCIES

15 Sense ajuda en totes les fases. Es autbnom amb la cadira de rodes, si en requereix una.

10 Inclou supervisié verbal o petita ajuda fisica.
5 Per seure necessita ajuda amplia
e} Enllitat; si utilitza cadira de rodes, necessita que algu el porti.

DEAMBULACIO

Pot caminar > 50 m sense ajuda o supervisio. Pot usar ajuda (bastons, crosses) excepte
15 caminador

10 Supervisio o petita ajuda fisica per caminar 50 m. Inclou ajudes per estar-se dret (caminador).

5 Independent en cadira de rodes (es desplaga 50 m, travessa portes i gira tot sol.
o Deambula < 50 m. Si utilitza cadira de rodes, necessita que algu el porti.
ESCALES
10 Es capag de pujar i baixar un pis sense ajuda, ni sistemes de suport ni supervisio.
5 Requereix de supervisio fisica o verbal.
e} Incapag de salvar esglaons. Necessita ascensor o cadira/seient puja-escales
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ESTADI GDS

GDS 3. Déficit
Cognitiu lleu

GDS 4. Déficit
Cognitiu moderat

GDS 5. Déficit
Cognitiu
moderadament
greu

GDS 6. Deficit
Cognitiu
greu

GDS 7.Déficit
Cognitiu molt
greu

Annex 2. Escala GDS de Reisberg

FASE CLINICA

Deteriorament lleu
MEC: 20-27

Malaltia
d’Alzheimer lleu
MEC: 16-23

Malaltia
d’Alzheimer

moderada
MEC: 10-19

Malaltia
d’Alzheimer
moderadament

greu
MEC: 0-12

Malaltia
d’Alzheimer

greu
MEC: 0

CARACTERISTIQUES

Déficit en tasques ocupacionals i socials
complexes. Generalment ho constaten familiars i
amics

Déficits observables en tasques complexes, com
el control dels aspectes economics, personals o
planificacio

Disminucié de I'habilitat en escollir la
roba adequada a cada estacio de l'any i resta
d’activitats instrumentals

S’identifiquen els subestadis segiients:

a) disminucio de I'habilitat per vestir-se

b) disminucio de I'habilitat per banyar-se

c¢) disminucié de I'habilitat per rentar-se i arreglar
sol

d) disminucié de la continencia urinaria

e) disminucio de la continencia fecal

S’identifiquen els subestadis seglents:
a) capacitat de parla limitada aprox. a 6 paraules

b) capacitat de parla limitada a una paraula

c) perdua de la capacitat per caminar

sense ajuda

d) perdua de la capacitat per seure i

aixecar-se sense ajuda

e) perdua de la capacitat per somriure

f) pérdua de la capacitat per mantenir el cap dret

GDS: Global Deterioration Scales. MEC: Mini-examen Cognoscitiu de Reisberg.
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Annex 3. Instrument NECPAL CCOMS-ICO

qm‘)‘ Generalitat de Catalunya ~ 1CO
WY Departament de Salut S Institut Catala d'Oncologia

INSTRUMENT NECPAL CCOMS-ICO®©

(Necessitats Pal'liatives)

INSTRUMENT PER A LA IDENTIFICACIO DE PERSONES EN SITUACIO DE MALALTIA AVANCADA — TERMINAL I
NECESSITAT D'ATENCIO PAL-LIATIVA EN SERVEIS DE SALUT I SOCIALS

1. LA PREGUNTA SORPRESA - una pregunta intuitiva que integra comorbiditat, aspectes socials i altres factors

El sorprendria que aquest pacient es moris en els propers 12 mesos? r NO | si

2. ELECCIO / DEMANDA O NECESSITAT - explori si alguna de les segiients dues preguntes és afirmativa

Eleccié / demanda: el pacient amb malaltia avancada o el seu cuidador principal han sol-licitat, S'
explicitament o implicita, la realitzaci6 de tractaments palliatius / de confort de forma exclusiva, proposen I No
limitacié de I'esforg terapéutic o rebutgen tractaments especifics 0 amb finalitat curativa?
r
Necessitat: considera que aquest pacient requereix actualment mesures pal-liatives o tractaments S| No

pal‘liatius?

3. INDICADORS CLINICS GENERALS DE SEVERITAT I PROGRESSIO — explori la preséncia de qualsevol dels segiients
criteris de severitat i fragilitat extrema
Marcadors nutricionals, qualsevol dels segiients, en els ltims 6 mesos:
Severitat: albimina serica < 2.5 g/dl, no relacionada amb descompensacié aguda o S’
Progressio: pérdua de pes > 10% |
Impressi6 clinica de deteriorament nutricional o ponderal sostingut, intens / sever, progressiu,
irreversible i no relacionat amb procés intercurrent

No

Marcadors funcionals, qualsevol dels segiients, en els Gltims 6 mesos:
Severitat: dependéncia funcional greu establerta (Barthel < 25, ECOG > 2 6 Karnofsky < 50%) e
Progressio: pérdua de 2 0 més ABVD (activitats basiques de la vida diaria) malgrat intervencid r S| No
terapéutica adequada ‘ ‘
Impressi6 clinica de deteriorament funcional sostingut, intens / sever, progressiu, irreversible i no
relacionat amb procés intercurrent

AItre; marcadors de severitat i fragilitat extrema, almenys 2 dels segiients, en els dltims 6 mesos:
Ulceres per decUbit persistents (estadi III — IV) ,
Infeccions amb repercussié sistémica de repeticié (> 1) S| | No
Sindrome confusional aguda )
Disfagia persistent
Caigudes (> 2)

r
Preséncia de distress emocional amb simptomes psicologics sostinguts, intensos/severs, progressius i no Sl I No
relacionats amb procés intercurrent agut

Factors addicionals d’is de recursos, qualsevol dels segiients: ,
2 6 més ingressos urgents (no programats) en centres hospitalaris o sociosanitaris per malaltia cronica S| | No
en IUItim any
necessitat de cures complexes / intenses continuades, bé sigui en una institucié o en domicili

r
Comorbiditat: > 2 patologies concomitants Sl | No
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4. INDICADORS CLINICS ESPECIFICS DE SEVERITAT I PROGRESSIO PER PATOLOGIES - explori la preséncia de
criteris objectius de mal pronostic per les segiients patologies seleccionades

4
MALALTIA ONCOLOGICA (només cal la preseéncia d’un criteri) S| No

Diagnostic confirmat de cancer metastatic (estadi IV) i en alguns casos —com en les neoplasies de pulmd, pancrees, gastric i esofagic-
també en estadi I1I, que presenten: escassa resposta o contraindicacié de tractament especific, brot evolutiu en transcurs de
tractament o afectacié metastatica d‘organs vitals (SNC, fetge, pulmonar massiu, etc...)

Deteriorament funcional significatiu (Palliative Performance Status (PPS) < 50%)

Simptomes persistents mal controlats o refractaris malgrat optimitzar tractament especific

r
MALALTIA PULMONAR CRONICA (preséncia de dos o més dels segiients criteris) Sl No

Dispnea de repds o de minims esforgos entre exacerbacions

Simptomes fisics o psicologics de dificil maneig malgrat tractament optim ben tolerat

En cas de disposar de proves funcionals respiratories (amb adverténcia sobre la qualitat de les proves), criteris d’obstruccid severa:
FEV1 < 30% o criteris de déficit restrictiu sever: CV forcada < 40% / DLCO < 40%

En cas de disposar de gasometria arterial basal, acompliment de criteris d‘oxigenoterapia domiciliaria o estar actualment

realitzant aquest tractament a casa

Insuficiéncia cardiaca simptomatica associada

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

V4
MALALTIA CARDIACA CRONICA (preséncia de dos o més dels segiients criteris) [ S| | No

Insuficiéncia cardiaca NYHA estadi III ¢ IV, malaltia valvular severa o malaltia coronaria extensa no revascularitzable
Dispnea 0 angina de repds o a minims esforgos

Simptomes fisics o psicologics de dificil maneig malgrat tractament Optim ben tolerat

En cas de disposar d'ecocardiografia: fraccid d'ejeccié severament deprimida (< 30%) o HTAP severa (PAPs > 60 mmHg)
Insuficiéncia renal associada (FG < 30 I/min)

Ingressos hospitalaris amb simptomes d‘insuficiéncia cardiaca /cardiopatia isquémica recurrents (> 3 I'iltim any)

r
MALALTIES NEUROLOGIQUES CRONIQUES (1): AVC (només cal la preséncia d'un criteri) SI No

Durant la fase aguda i subaguda (< 3 mesos post-AVC): estat vegetatiu persistent o de minima consciéncia > 3 dies

Durant la fase cronica (> 3 meses post-AVC): complicacions mediques repetides (pneumonia per aspiracid, malgrat mesures
antidisfagia), infeccié urinaria de vies altes (pielonefritis) de repeticio (>1), febre recurrent malgrat antibiotics (febre persistent post >
1 setmana d’ ATB), Ulceres per declbit estadi 3-4 refractaries o deméncia amb criteris de severitat post-AVC

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

4
MALALTIA ONCOLOGICA (només cal la preseéncia d’un criteri) S| No

Diagnostic confirmat de cancer metastatic (estadi IV) i en alguns casos —com en les neoplasies de pulmd, pancrees, gastric i esofagic-
també en estadi I1I, que presenten: escassa resposta o contraindicacié de tractament especific, brot evolutiu en transcurs de
tractament o afectacié metastatica d‘organs vitals (SNC, fetge, pulmonar massiu, etc...)

Deteriorament funcional significatiu (Palliative Performance Status (PPS) < 50%)

Simptomes persistents mal controlats o refractaris malgrat optimitzar tractament especific

r
MALALTIA PULMONAR CRONICA (preséncia de dos o més dels segiients criteris) Sl No

Dispnea de repds o de minims esforgos entre exacerbacions

Simptomes fisics o psicologics de dificil maneig malgrat tractament optim ben tolerat

En cas de disposar de proves funcionals respiratories (amb adverténcia sobre la qualitat de les proves), criteris d’obstruccid severa:
FEV1 < 30% o criteris de déficit restrictiu sever: CV forcada < 40% / DLCO < 40%

En cas de disposar de gasometria arterial basal, acompliment de criteris d‘oxigenoterapia domiciliaria o estar actualment

realitzant aquest tractament a casa

Insuficiéncia cardiaca simptomatica associada

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

V4
MALALTIA CARDIACA CRONICA (preséncia de dos o més dels segiients criteris) [ S| | No

Insuficiéncia cardiaca NYHA estadi III ¢ IV, malaltia valvular severa o malaltia coronaria extensa no revascularitzable
Dispnea 0 angina de repds o a minims esforgos

Simptomes fisics o psicologics de dificil maneig malgrat tractament Optim ben tolerat

En cas de disposar d'ecocardiografia: fraccid d'ejeccié severament deprimida (< 30%) o HTAP severa (PAPs > 60 mmHg)
Insuficiéncia renal associada (FG < 30 I/min)

Ingressos hospitalaris amb simptomes d‘insuficiéncia cardiaca /cardiopatia isquémica recurrents (> 3 I'iltim any)

r
MALALTIES NEUROLOGIQUES CRONIQUES (1): AVC (només cal la preséncia d'un criteri) SI No

Durant la fase aguda i subaguda (< 3 mesos post-AVC): estat vegetatiu persistent o de minima consciéncia > 3 dies

Durant la fase cronica (> 3 meses post-AVC): complicacions mediques repetides (pneumonia per aspiracid, malgrat mesures
antidisfagia), infeccié urinaria de vies altes (pielonefritis) de repeticio (>1), febre recurrent malgrat antibiotics (febre persistent post >
1 setmana d’ ATB), Ulceres per declbit estadi 3-4 refractaries o deméncia amb criteris de severitat post-AVC
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Annex 4. Index Fragil-VIG

- . Necessita ajuda per a gestionar els afers economics Si 1
Us de diners :
(banc, botigues, restaurants) ? No o
. . o - . Si 1
AlIVDs Us de teléfon  Necessita ajuda per utilitzar el teléfon? NS o
Fun- .
e Control de Necessita ajuda per la preparacié/administracié de la  Si 1
medicacié medicaci6? No o
No dependéncia (IB = 95) ? o
ABVD Index de Dependéncia lleu-moderada (IB 90-65) ? 1
s
Barthel (IB) Dependéncia moderada-greu (1B 60-25) ? 2
Dependéncia absoluta (IB <20)? 3
ici < Si 1
Malnutricié Ha perdut = 5% de pes els darrers 6 mesos? .
o o
Grau de Abséncia de deteriorament cognitiu? o
Cognitiu deteriorament Det. cognitiu lleu-moderat (equivalent a GDS <5)?
cognitiu Det. cognitiu greu-molt greu (equivalent a GDS = 6)? 2
Sindrome ) L ) Si 1
. Necessita medicacio antidepressiva?
depressiva No o
Emocional . Necessita tractament habitual amb benzodiacepines o~ Sf 1
Insomni/ PN ) . .
- altres psicofarmacs de perfil sedant per I insomni/
ESIEEL: ansietat? No o
. Vulnerabilitat  Existeix percepcié per part dels professionals de Si 1
Social ) L o :
social situacio de vulnerabilitat social ? No o
Els darrers 6 mesos, ha presentat delirium i/o trastorn Si 4
Delirium de comportament, que hagi requerit de neuroléeptics i/o
coadjuvants ? No o
. Els darrers 6 mesos, ha presentat 22 caigudes o Si 1
Caigudes . : L o
alguna caiguda que hagi requerit d’hospitalitzacio ? No o
Sindromes Ulceres ¢ Presenta alguna ulcera (per decubit o vascular), de Si 1
S ualsevol grau)?
Geriatriques d grav) __
Si 1
Polimedicacié  Pren 2 5 farmacs de forma habitual ? No 5
S’ennuega freqlientment quan menja o beu? o bé ha  Si 1
.. resentat alguna infeccié respiratoria per
Disfagia p ) g &
broncoaspiracié No o
al llarg dels darrers 6 mesos?
Dolo Requereix de = 2 analgésics convencionals i/o opiacis Si 1
Simptomes r majors per al control del dolor? No o
greus . La dispnea basal li impedeix sortir de casa i/o Si 1
Dispnea o .
requereix d’opiacis habitualment ? No o
N Si 1
Cancer Té algun tipus de malaltia oncologica activa? .
o o
. Té algun tipus de malaltia respiratoria cronica (MPOC,  Si 1
Respiratories . o
pneumopatia restrictiva,...)? No o
. Té algun tipus de malaltia cardiaca cronica Si 1
Cardiaques L . o
(Insuficiéncia cardiaca, cardiopatia isquémica,...)? No o
Malalties () , . . - "
Neurolddiques Té algun tipus de malaltia neurologica neuro- Si 1
919 degenerativa (M. de Parkinson, ELA, ,...)? No o
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. Té algun tipus de malaltia hepatica cronica Si 1
Hepatiques o
(hepatopatia, cirrosi,...)? No o
o - Si 1
Renals Té insuficiencia renal cronica (FG <60)?

No O

Index Fragil-VIG = [EbIs

index Fragil-VIG. Les variables es puntuen segons sigui la resposta a la qiiestié descriptiva plantejada: "0" si la
resposta és "No" / "1 punt" si la resposta és "Si" (excepte + = "2 punts" en cas de presentar criteris de malaltia
cronica avancada segons els criteris de severitat i progressi6 NECPAL CCOMS-ICO ©-veure taula 3-). AlVDs:
Activitats Instrumentals de la Vida Diaria. ABVDs: Activitats Basiques de la Vida Diaria. GDS: Global

Deterioration Scale. MPOC: Malaltia Pulmonar Obstructiva Cronica. ELA: Esclerosi Lateral Amiotrofica. FG:
Filtrat Glomerular.

191



La fragilitat com a base del diagnostic situacional davant el repte de la complexitat clinica al final de la vida

Annex 5: Distribucié d'indicadors per malaltia

Malaltia  Malaltia = Malaltia  Malaltia Malaltia S N @ik
- : - _ . Demeénci de
Cancer pulmonar cardiaca hepatica renal  neurologi 5 malaltia
cronica cronica cronica cronica  ca cronica
avancada
DOMINI
147
222| 3 (45| 0 | 0o | 6 [102] 0o | 0 | 0o | 0|12 |40 | 89 |524[37| 106
S (Barthel <25) 562 | 120
S i (+5/g'264) 79.9 75.38 71.44 84.8 74.4 36.17 30.95 67.05
FUNCIO [RRSEEEEE L 731 ] 51'| (+/-24.9) | (+-21.9) | (+/-28.5) | (+/-17.4) | (+/-15.1) (+/-30) (+/-27.8) (+/-27.9)
-NAL ; 243
P (perdua 315 | 33 434 11 262 19 |207| 4 |444| 0 | o | 14 452 49 [ 202]"0| 204
>ABVDss) 771 [ 11 9
» 343
P (percepci6 443 | 45 [502| 21 |488| 24 |369| 4 |444| 7 |e36| 22 | 71 | 62 |363|"C| 43
clinica) 774 [ 8 0
o 24
S (albamina 36| 58 5 (81| 0| o | oo ]| 61667 0| o0fo0o]| o] 1]28]13] 59
<25) 413 |7
NUTRI- P (perduad 42
&rdua de pes 43| 122 | 7 |233] 2 |87 | 2 [95| 2 333 0 | 0 [ 2 [154| 12 | 13 |[15| 97
CIONAL [ 344|8
> 237
p(Pe“eP“ 307 | 48 |632| 8 [186| 14 |215| 4 |444| 3 |273| 6 |194| 57 |335|97| 26.3
clinica) 771 |11
S (GDS/FAST 169
COGN |- IRTES 772 |10 219 o[ o | o |of[of|of[of[o|of|of|o]|o0/|1993f0 0
5 68
TV P (perdua 8.7 na | na na | na na na | na na | na na | na na 68 [395| 0 0
>ABVDss) 782 | 0
B 165
= e Distress 219 |20 [247| 5 |11.9| 17 [266| 2 [222| 4 [364| 11 [367| 22 [129(84| 238
CIONAL 753|29
¥ 34
Ulc%rgs 44 3| 4|1 |23l 0| 0| o0o|o0o|o0o]| o5 |161]| 14821 3
decibit 773 | o
8 81
~ /| Disfagia 77g|3 104 | 8 |108| 2 |47 | 2 | 31| 0 | 0 | 0 | 0 |15 |484| 33 |192|21| 56
-MES o
- | cCaigudes >2 768|14 112 [ 7 |95 | 1 |23 | 6 | 94| 1 |11 1 | 91| 5 |161| 21 |123|44| 12
TRI-p o
QUES o 157 [ 10 |132| 4 |93 | 8 |123| 3 |333| 2 |182| 6 |19.4| 32 |186|57| 153
confusional | 777 | 5
i 41
Infeccions 5.3 3| 4 |11 |256| 2 | 31| 1 |111| 0| 0| 1 |32]| 7 |41 |16| 43
recurrents 774 | 8
C‘zmi%';iﬂ?t (3;239) 5.34 2.81 3.14 5 5.18 2.14 232 3.07
Charlson) 53 | o I (+-2.6) | (+/-1.7) (+-1.9) (+/-2.8) (+/-2.4) (+/-2.0) (+/-1.6) (+-2.2)
Ingressos 0.55
Us "I"anif +/-1.0) 0.64 1.09 0.86 1.89 0.73 0.24 0.21 0.5
de fmm.a,;a 686 | 96 (+-0.9) | (+-1.1) (+-1.3) (+/-1.6) (+/-0.9) (+/-0.6) (+-0.4) (+-1.1)
per any)
recur
Cures 145
SOS | complex 192 [ 26 |351| 12 |27.9| 8 |129| 2 |222| 5 | 50 | 10 |345| 18 | 10.6|64| 17.9
i 755 |27
B 44 56 |13 [171| 2 |47 | 5 | 77| 0o | o | 4 [364| 2 |64 | 1 |06 |21]| 56
Apro pacien 786 | 6
ALTRES X E/D 209
- [, 267 |30 [395| 11 |256| 13 | 20 [ 2 [222| o | o | 5 [16.2| 64 [37.3[80| 215
pal.li 782|0
ativa Necessit 121
(professi 155 | 36 |47.4| 7 |163| 10 |156| 3 |333| 1 | 10 | 4 |129| 23 |135(37| 10
776 | 6
onals)
Edat (miti (jﬂ'?gg 79.92 79.09 78.25 67.56 76.45 71.74 85.01 82.62
&I (@igRED) 782 | B (+/-24.0) | (+-9.9) (+/-14.4) | (+/-16.0) | (+/-13.4) | (+/-15.6) | (+/-6.5) (+/-11.3)
Home 7823?10 385| 44 |579| 31 [721| 26 | 40 | 6 |66.7| 5 |455| 16 |51.6| 34 | 19.8| 141 |37.4
Sexe 481
Dona 782 |0 61.5| 32 [421| 12 (279 39 | 60 | 3 [333| 6 [545| 15 [48.4 | 138 | 80.2| 236 |62.6

%: porcentatge de pacients amb preséncia de variable analitzada (un cop excloses les pérdues de seguiment). ABVDs:
Activitats Basiques de la Vida Diaria. E/D: Elecci6/Demanda. GDS/FAST: Global Deterioration Scale / Functional
Assessment Staging n: nombre de pacients valids per avaluar la variable. na: no aplicable. P: Criteris de Progressio.
S: Criteris de Severitat.
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Annex &: Punts de tall de maximalitzacio de la sensibilitat i
especificitat de I'lF-VIG als 3,6, 9 i 12 mesos.

fndex 3 Mesos 6 mesos 9 mMesos 12 Mesos
Fragil-
VIG Sensibilitat ~ Especificitat ~ Sensibilitat ~ Especificitat ~ Sensibilitat ~ Especificitat ~ Sensibilitat  Especificitat
-Inf 1.000 0.000 1.000 0.000 1.000 0.000 1.000 0.000
0.06 1.000 0.002 1.000 0.002 1.000 0.002 1.000 0.003
0.10 1.000 0.019 1.000 0.021 1.000 0.023 1.000 0.025
0.14 1.000 0.053 1.000 0.059 1.000 0.065 1.000 0.069
0.8 1.000 0.114 1.000 0.128 1.000 0.139 1.000 0.148
0.22 1.000 0.165 1.000 0.185 1.000 0.201 1.000 0.215
0.26 0.994 0.228 0.995 0.256 0.996 0.278 0.996 0.297
0.30 0.988 0.296 0.986 0.329 0.988 0.359 0.989 0.382
0.34 0.983 0.372 0.977 0.411 0.976 0.445 0.970 0.468
0.38 0.960 0.445 0.941 0.482 0.944 0.522 0.941 0.550
0.42 0.916 0.559 0.896 0.604 0.901 0.652 0.894 0.683
0.46 0.860 0.710 0.825 0.757 0.806 0.795 0.795 0.825
0.50 0.754 0.810 0.708 0.850 0.691 0.887 0.671 0.908
0.54 0.614 0.902 0.582 0.945 0.549 0.967 0.529 0.984
0.58 0.474 0.946 0.439 0.975 0.407 0.988 0.390 1.000
0.62 0.296 0.978 0.273 0.997 0.241 0.997 0.226 1.000
0.66 0.145 0.990 0.134 1.000 0.118 1.000 0.109 1.000
0.70 0.022 1.000 0.017 1.000 0.015 1.000 0.014 1.000
0.74 0.005 1.000 0.004 1.000 0.003 1.000 0.003 1.000
Inf 0.000 1.000 0.000 1.000 0.000 1.000 0.000 1.000

En vermell: Punts de tall de maximalitzacié de la sensibilitat i especificitat de I'lF-VIG als 3,6, 9 i 12 mesos
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The current epidemiological context features progressive ageing of the population and an increasing
number of multi-morbid persons mostly affected by advanced chronic diseases. This perspective
determines an urgency to improve decision-making, which becomes especially difficult due to the
clinical uncertainty of life final stages. Usual approaches based on clinical practice guidelines and
focused on the prognosis may be useful in a population approach, but will probably be insufficient
against the clinical complexity arising from individualized decision-making,. For this reason, we propose
a pragmatic framework as a more comprehensive base to guide decision-making and helping the
dialogue between patient, family and professionals in regards to expectations and objectives in the
shared-decision process. This framework requires two stages: (1) an adequate situational diagnosis and
(2) the build-up of shared decision-making contexts by involving patients in the process. To determine
situational diagnosis, we propose a model that combines elements of background knowledge on
geriatrics and palliative care, including the scientific evidence—(from prognostic markers and analysis of
frailty based on the accumulation of deficits), and clinical experience (assessment of the variables taking
into account both static-severity-and dynamic-progression-behaviour). For decision making, we
incorporate the model of person-centred care based on shared decision-making, understood as a
collaborative process between patients and professionals to identify needs, set objectives, develop and
implement the care plan and monitor its evolution, Future studies will have to evaluate the validity and
utility of this framework for decision making in elderly with advanced diseases at end-of-life.

@ 2015 Elsevier Masson SAS and European Union Geriatric Medicine Society. All rights reserved.
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End of life
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Frailty
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1. Introduction

In middle and high income countries, the new epidemiological
context features progressive ageing of the population and an
increasing number of multi-morbid persons mostly affected by
advanced chronic diseases with complex care needs. This scenario
makes decision-making processes difficult for both healthcare
professionals and patients. Professionals need tools to make such
usually complex processes easier, As opposed to clinical guidelines,
normally focused on disease and with much more academic style,
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frameworks establish wider and more personalized ranges, from
evidence to teams’ expertise and patients' values and preferences.

Given that frailty is the most frequent condition among elderly
patients in end-of-life situation [1.2], professionals’ expertise
needs to have deep background knowledge on geriatrics and
palliative care. In fact, these two areas already share methods
regarding care process [3]: team work, multidimensional assess-
ment, care provision based on objectives and preferences,
psychosocial and caregivers support.

1.1. End of life, clinical complexity and decision-making

End of life-understood as the phase of life that comprises from a
few days before dying to some months or even years-is
determined by multiple variables and its evolution is entirely

1878-7649/m 2015 Elscvier Masson SAS and European Union Geriatric Medicine Society. All rights reserved.
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Fig. 1. Clinical Complexity in relation to certainty degree in situational diagnostic
with respect to agreement degree on how to act in that situation (adapted from
Plsek PE & Greenhalgh T BM] 2001) and suggested Stages to answer the questions
raised. For instance, diagnosis is simple for a young patient with an acute
myocardial infarction (A); this is not a high complexity situation regarding
decision-making and the plan action is easily elaborated; this is the usual context
for protocols and evidence-based guidelines, However, diagnostic uncertainty will
be high and decision-making will be difficult if the patient suffers from multiple
advanced chronic conditions and presents multisystem impairment before a crisis,
sometimes with imprecise clinical performances, such as functional decline, for
example (B); these situations can hardly be systematized due to individual
singularities. Thus, the origin of clinical complexity in regards to advanced chronic
patients in end-of-life situation lies, largely, in such diagnostic and therapeutic
uncertainty.

individual. The same clinical scenario and causal heterogeneity can
have different manifestations due to individual features. This
conveys difficulties for situational diagnosis as well as for decision-
making, as shown in Fig. 1.

Clinical complexity is closely linked to uncertainty, even
inherent, in end-of-life care and patients. Such uncertainty comes
from the difficulties on diagnosis and decision-making. This paper
provides a proposal for a pragmatic conceptual framework aimed
at complex decision-making processes for patients at the end of
life. This requires two stages, as described in Table 1.

2. Stage 1: situational diagnosis

The first stage for decision-making is based on situational
diagnosis. We have adopted such concept to refer to the evaluation
and assessment of patients that allows healthcare professionals
determine patients” health degree and or possible closeness to end-
of-life situation. Certainly, not a simple diagnosis.

2.1. The paradox of end-of-life identification

Because end-of-life diagnosis is so complex, healthcare profes-
sionals have looked for answers in prognostic models in order to

identify patients likely to die within a short period of time. Such
models are reliable to estimate survival of a population group from
an epidemiological point of view. However, they are not conceived
for individual decision-making, therefore contrasting with the
benefits of early identification of patients likely to be in end-of-life
situation [4].

In summary, despite the need of early identification, definite
indicators to allow such early identification have not been
consistently defined. We suggest two conceptual changes to give
answer to this paradox.

2.1.1. From prognosis to need

If care provision is focused on patients’ needs rather than on
prognosis, identifying-ideally at early stages-those patients
reasonably likely to die shortly and aiming at covering their needs
would be appropriate. We advocate for a progressive approach,
then, in which palliative care is provided as long as patients’ needs
evolve, those being related to disease, individual personal
characteristics or social context.

2.1.2. From population screening models to individual clinical
assessment

The need for specific population strategies that include the
screening of patients with palliative care needs is clear. Different
tools have been designed and validated with that purpose, Some of
them include the Prognostic Indicator Guidance (PIG) of the Gold
Standards Framework (GSF) |5], the Supportive & Palliative Care
Indicators Tool (SPICT) [6] or the NECPAL CCOMS-ICO® [1]. How-
ever, such screening should be complemented by an exhaustive
multidimensional assessment in order to: (I) validate the
identification of advanced situation by ruling out potentially
treatable or reversible factors and (1) elaborate a specific care plan
for each patient's evolutionary situation.

2.2. Bases for situational diagnosis and end-of-life identification:
Severity, progression and frailty

Professionals' skills have to include appropriate knowledge of
the physiopathology process involved in end-of-life situations.
Such process has been traditionally understood as an organ-
centred one, in which severe criteria of specific diseases are trying
to be identified. These criteria, as being individually determined,
have been proved to have low prognostic capacity at mid-term,
particularly regarding geriatric patients [7]. At the same time, the
presence of more general conditions (functional, nutritional and
cognitive status, geriatric syndromes, and social vulnerability)
with solid death predictive values have been proved to be reliable
indicators of ‘advanced situation' [8].

In order to clarify the conceptual approach of end-of-life
indicators, we suggest the terms severity and progression [9] as
central axis when measuring the different variables; end-of-life
situation is determined by the severity degree and the progres-
sion of both the main disease and other additional general
conditions.

Table 1
Stages of the conceptual framework for complex decision making at the end of life,

Stage Based on How to do it?

Stage 1 Situational diagnosis Frailty degree Healthcare professionals carry out an assessment of the variables/prognostic markers taking
into account both its static (severity) and dynamic (progression) behaviour to determine
frailty degree and evaluate potential reversibility
Frailty index can be a good tool to measure it

Stage 2 Shared decision-making Patients” and healthcare Both professionals and patients establish a cooperative process to identify needs, agree on

professionals’ expertise

objectives, develop and implement a collaborative care plan and monitor the evolution
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2.2.1. Severity

Severity can be described as the static view-"the picture'-to
measure how much weakened or advanced can patients be in
relation to their diseases and chronic conditions.

Organ severity criteria are those which determine the threshold
of organic dysfunction as early enough to influence the patient’s
global prognosis and there are multiple assessment and stage
systems to address them. Severity can also be applied to general
conditions, which, as already pointed, are characteristic to end-of-
life, especially among geriatric patients.

However, a person may have severity criteria that remain
constant in time; for instance, a patient presents a serious ictus
that brings him to an important and well established-but not
evolving-functional impairment, or, on the contrary, severity
criteria may evolve in time. It is important, then, to complete the
static view with a dynamic one. That is, to put the severity 'picture’
into the complete context of frames which determine the end-of-
life 'film". This is the concept of progression.

2.2.2. Progression

Progression criteria provide the necessary dynamic view to
assess the development of general chronic diseases as well as the
response towards therapy. This tells whether we are facing a
situation of stable advanced disease or a seriously progressive one.
The assessment of progression variables allows prognostic
appropriateness. In fact, progression persistence, even though
optimal treatment applied, may be an irreversible marker and,
probably, indicative of end-of-life situation.

At a population level, end-of-life clinical trajectories [ 10] can be
defined by the dynamic behaviour of patients. There are three
different clinical trajectories (Fig. 2) to describe a simplified model
to understand the development and complex reality of patients at
the end of life.

+)

(A)

Function

Cancer
Trajectory

Death

v

(8)

Organ
failure
Trajectory

Function

Death

(©)

Dementia /
Elderly Vulnerable
patients Trajectory

Function

> Death
Time

Fig. 2. End-of-life Trajectories (adapted from Lunney et al. JAMA 2003 [ 10]). The first
clinical trajectory, typically associated to cancer, features a stable and/or low
decline phase broken up by a severe decline in the last weeks. The second one
features gradual decline, with acute episodes usually related to concomitant
processes and disease evolution and partial recovery. This trajectory corresponds to
patients with advanced organ diseases, mainly heart failure and chronic obstructive
pulmonary disease. Finally, the third model of trajectory shows a progressive slow-
pace decline, normally related (o dementia and/or elderly vulnerable patients,
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The analysis of trajectories tells healthcare professionals if their
interventions are adequate to disease progression |[11], which
helps creating a communicative environment with patients and
their families to promote shared decision-making.

However, how do we know whether a patient is strong enough
to face his/her health problems if treatment should be intensified
or if we should avoid serious interventions not oriented to
symptom control exclusively? What factors should be taken into
account when building up the intervention? Some answers can be
found in the concept of frailty.

2.2.3. Frailty

Frailty, understood as a clinically recognizable state of
decreased reserve and resistance to stressors, resulting from
cumulative declines across multiple physiologic systems, and
causing vulnerability to adverse outcomes [12] places the
individual in high risk of bad health outcomes and it is associated
to less survival, especially in advanced and progressive cases
[13]. Frailty provides better approach towards *biological age’ than
‘chronological age’, which is usually useless as a prognostic marker
[14]. According to this, patients’ reserve is partly determined by the
different diseases and chronic conditions they suffer from: the
more diseases with severity criteria and the faster their progres-
sion rate, the more advanced frailty will be,

Even though frailty theory foundations are well established,
their translation to clinical practice is still controversial. This is
why an operative definition of the term and its objective
measurement is still necessary [15].

2.2.3.1. Frailty evaluation. There are basically two models which
represent the most operative descriptions of frailty.

The classic one considers frailty as a syndrome, based, according
to Fried's criteria [12], on 5 items: unintentional weight loss,
weakness, low energy, slow walking speed and low physical
activity, to determine if the patient is robust (no criteria), prefrail
(1-2 criteria) or frail (> 3 criteria).

Rockwood et al. [16] suggests a different model based on the
idea that frailty is consequence of the interaction of multiple
factors: as people get older, they tend to accumulate diseases and
chronic conditions that imply dysfunctions in their physiology
systems and that are finally shown as deficits in diverse areas-
functional, cognitive, nutritional, geriatric syndromes... The
quantification of deficits in a specific moment determines a frailty
index (FI). The index results from the coefficient of accumulated
deficits in respect to the total of accumulating deficits. Since the
result is a continuous variable, the frailty indicator allows
stratifying the individual risk: the more deficits are accumulated,
the more vulnerable the patient is. Death probability seems to be,
indeed, exponentially related to the number of deficits (where
number of deficits equals the concept of severity) and the speed
they get accumulated (superimposed to the concept of progres-
sion), with a coefficient of correlation =095 [17], being FI
values = 0.7 incompatible with life [18,19].

Dealing with complexity through a multidimensional assess-
ment that covers the key areas of health reserve is not rare for
professionals used to performing clinical approaches, either
from functional assessment like in Clinical Frailty Scales
[16]-equivalent to the Palliative Performance Scale normally
used in palliative care [20]-or from Comprehensive Geriatric
Assessment (CGA)-indeed, a Fl is a ‘quantified’ CGA. In this sense,
the proposal of the FI-CGA [21] is interesting and operative:
based on the development of frailty index taken from the CGA
which stratifies patients according to frailty degree (mild,
moderate, severe), this scale has been proved to have predictive
value, adequate discriminative capability as well as inter-
evaluative reliability.



La fragilitat com a base del diagnostic situacional davant el repte de la complexitat clinica al final de la vida

e checking that patients and professionals understand each
other, gaining feedback and reactions-agreeing with an action
plan-implementing the chosen treatment-arranging follow-up-
evaluating outcomes and assessing next steps.

However, shared care is not only related to ethical delibera-
tions, but it also demands an appropriate clinical and situational
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Fig. 3. Frailty usefulness according to complexity degree/chronic situation in
diverse population groups.

2.2.3.2. Utility of the concept. The concept of frailty is wide enough
to cover from pre-disability conditions up to end-of-life situation.
Additionally, the two described measurements are likely to be
complementary and may be useful in different circumstances and
for different purposes [22].

Frailty detection can be useful, then, for population screening of
individuals likely to obtain benefit from preventive actions to
avoid, slow or revert the process toward disability (Fig. 3A). In
order to identify such group of persons-especially those in prefrail
or initial frailty stages—, there exists some agreement among the
scientific community on the utility of Fried's criteria, even though
some other tools have also been proposed [23].

However, frailty assessment can also be useful for another
population group: people with complex clinical situations (Fig. 3B)
due to the difficulty of situation diagnosis and decision-making.
Knowing the frailty degree can be decisive at designing therapeutic
objectives for these persons, since it promotes suitable actions and
it helps to find a balance between clinical situation and patient's
wills and values. In this context, FI can be particularly useful
because it has been proved to have better discriminative capacity
in moderate and advanced frailty contexts than Fried's [24].

3. Stage 2: shared decision-making

Decision-making at the end of life needs to be patient-centred
and two areas of expertise are required: firstly, professionals’ skills
not only on physiopathology, diagnosis, prognosis, treatment
options and expected outcomes, but also on interpersonal
communication capabilities for complex needs' management.
Secondly, the patients’ capabilities are also necessary: their
experience on the disease, their values and preferences, their
attitude towards assuming risks and their social circumstances. In
this shared approach, both professionals and patients establish a
cooperative context to identify needs, agree on objectives, develop
and implement a collaborative care plan and monitor the evolution
[25]; decision-making will necessary take place within symme-
trically empowered relationships and impeccable ethical bound-
aries.

Shared decision-making (SDM) is the most relevant mechanism
to guarantee that patients receive what they need, no less or more,
and it is essential for truly patient-centred care provision [26]. This
process may include:

« identifying and clarifying the issue and potential solutions;
o discussing options and uncertainties, providing information
about the potential benefits, harms and concerns for each option;
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diagnosis. Such uncertain context is probably one of the main
reasons why patients, though mostly happy to participate in
decisions regarding treatment to a certain extent, do not fulfil their
expectations as for the degree of participation. Literature on SDM
process is still poor, and more research needs to be done so as to
better comprehend the longitudinal, interactive and interdisci-
plinary process of decision-making in palliative care [27].

4. Implications of this framework in end-of-life situation
patients

This conceptual framework has significant implications when
dealing with advanced chronic patients [28].

4.1, Implications for practice

Severity, progression and frailty offer professionals the patient's
“situational diagnosis”, altogether with its further implications in
decision-making. In this sense, K. Boyd’s and S. Murray's [29]
proposal of conceptual transitions at the end of life presents a first
transition with early end-of-life diagnostic and a progressive
palliative approach and a second transition at the patient's last
weeks/days (Fig. 4).

Frailty degree can be particularly relevant at clinical decision-
making or at therapy adjustment so as to build-up an adequate
therapeutic plan. For instance, identifying frailty advanced and
progressive criteria, once potentially reversible causes ruled out,
helps analysing the risk/benefit of aggressive interventions, that
could be serious or out of proportion. Conversely, assessing the
frailty degree can also be useful in decision-making for patients in
risk of under-treatment who, though having fair reserve could be
denied of additional diagnosis efforts or specific therapeutic action
due to age.

The multidimensional assessment to establish the frailty degree
helps to build-up a comprehensive intervention aiming at covering
patients' needs and preferences. Such assessment is also useful to
determine the effectiveness of interventions: since frailty variables
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Fig. 4. Conceptual Model on frailty level, palliative care double transition at end-of-
life and care objectives.
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are dynamic, sometimes potentially reversible, it is important to
sort out whether a situation is established, acute or sub-acute and
to what extent.

Finally, frailty assessment helps reducing uncertainty by provid-
ing better understanding on the patient’s global reality and helping
the dialogue between patient, family and professionals in regards to
expectations and objectives in the shared-decision process,

4.2. Implications for research and future trends

The described framework is an open proposal, since it is meant
to be useful as conceptual contextualization for healthcare
professionals in the clinical approach for end-of-life patients as
well as starting point for future research. Some topics to be
developed could include:

o the analysis of the static and dynamic behaviour of prognostic
variables of the diferent domains can facilitate the elaboration of
population models to allow a better understanding of the
patients' evolution and to improve, therefore, their care
provision planning. Such variables, determinant for the frailty
degree, are probably present in the three end-of-life trajectories
previously described, although they behave differently;

FI will probably become the gold Standard for situational
diagnosis, since they allow to quantify people’s health reserves
from a universal and objective view. Although the evaluation of
the dynamic behaviour of frailty seems to be more determinant
[2], except for weight loss [13], FI are mostly only based on the
assessment of the static variables. Incorporating the assessment
of the progression criteria appears to be quite interesting;

in order to face high clinical complexity situations, healthcare
professionals and patients will need models that help them
making decisions. SDM should provide patients with evidence-
based and comprehensible information. The framework devel-
oped also aims at contributing, conceptually, to the development
of new decision-aids for both professionals and patients;

to improve learning on the complex reality of these patients
requires new training tools which spread knowledge on
geriatrics and palliative care among a rising number of
healthcare professionals from multiple clinical areas who will
take care of patients in end-of-life situation.

5. Implementation and evaluation of this framework
5.1. Implementation of this framework
How to implement this approach in real world clinical setting:

o stage 1: For a first phase, we suggest to use CGA to determine the
patient’s situation, in regards to his trajectory and frailty degree.
In the immediate future, Fl will become excellent instruments for
situational diagnosis;

o stage 2: Both the framework and the infographic material we
present in this manuscript can be used as a decision-aid in SDM
processes between healthcare professionals and patients.

5.2. Evaluation of this framework

To evaluate the impact of this approach, it will be essential to
assess how implementation of this framework can improve clinical
outcomes, like impact on:

e care, measuring the patient’s care experience;
« health, assessing impacts on survival, symptomatic control and
death location;
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« costs, assessing whether there are reductions on inappropriate
intervention at the end of life: use of tests, hospitalizations near
death and appropriateness of prescribing. An optimum situa-
tional diagnosis becomes essential to identify care goals and to
adequate prescription in advanced chronic patients, as it has
been already assessed with patients with advanced dementia
[30].

6. Key points/Conclusions

Decision-making is a significant challenge for healthcare
professionals, given the clinical uncertainty of end-of-life situa-
tions. Giving response to these patients requires a simple and
pragmatic conceptual framework.

Frailty assessment provides professionals with a simple
analysis to determine the patient's reserve, vulnerability and
situational diagnosis; it is crucial to establish the intensity of
therapeutic intervention and to measure such intervention’s
efficacy afterwards.

We propose, thus, a model that combines elements of scientific
evidence-from prognostic markers and analysis of frailty based on
the accumulation of deficits-, clinical experience-assessment of
the variables taking into account both its static (severity) and
dynamic (progression) behaviour-, and to incorporating the model
of person-centred care, based on shared decision-making.
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INFORMACION DEL ARTiCULO RESUMEN
Historia del articulo: Fundamento y objetivo: La toma de decisiones compartida entre pacientes y profesionales es un elemento
Recibido el 21 de mayo de 2015 clave de la atencién centradaen la persona y tiene como objetivo facilitar la adecuada armonizacién entre
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los valores y preferencias de los pacientes, los objetivos asistenciales propuestos y la intensidad de las
On-line el 21 de agosto de 2015 yp P ) prop y

intervenciones realizadas. Pero tan importante como velar por la calidad de este proceso colaborativo
es poder disponer de sistemas que permitan registrarlo de forma fiable y sencilla, con el objetivo de
preservar la coherencia en las decisiones durante el proceso asistencial. El presente estudio describe un
sistema de registro de nivel de intensidad terapéutica (NIT) disefiada para tal fin y evalda los resultados

Palabras clave:
Toma de decisiones compartida

Nivel de intensidad terapéutica de su implementacién
Objetivos asistenciales uimp ton.

Atencion centrada en la persona Material y método: Se comparan los resultados pre-implementacion y post-implementacion en 2 cohortes
Hospital de agudos de pacientes registrados durante un periodo de un mes, respectivamente.
Resultados: EI 6,1% de los pacientes del grupo pre-implementacién (n=673) tienen algln registro de nivel
asistencial, frente al 31,6% del grupo post-implementacién (n=832) (p<0,01), existiendo diferencias
entre servicios. La mortalidad intrahospitalaria de ambas cohortes es del 1,9%; el 93,75% de los pacientes
del grupo post-implementacién que fallecieron tenian registro de NIT.
Conclusiones: La disponibilidad de una herramienta hospitalaria especifica parece incentivar el proceso
de toma de decisiones compartidas entre pacientes y profesionales —multiplicando por mds de 5 veces el
registro de NIT—, facilita la continuidad asistencial entre equipos y permite monitorizar la personalizacion
de las intervenciones. Serdn necesarios mas estudios para seguir avanzando en la toma de decisiones
compartida con los pacientes hospitalizados.
© 2015 SEGG. Publicado por Elsevier Espania, S.L.U. Todos los derechos reservados.

Improving shared decision-making for hospital patients: Description
and evaluation of a treatment intensity assessment tool

ABSTRACT

Keywords: Background and aim: Shared decision-making between patients and healthcare professionals is crucial

Shared decision-making to guarantee adequate coherence between patient values and preferences, caring aims and treatment

'C"‘e"s“yl""""“""‘ level intensity, which is key for the provision of patient-centred healthcare, The assessment of such inter-
are goals

ventions are essential for caring continuity purposes. To do this, reliable and easy-to-use assessment
systems are required. This study describes the results of the implementation of a hospital treatment
intensity assessment tool,

Patient-centred care
Acute hospital
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Material and methods: The pre-implementation and post-implementation results were compared between
two cohorts of patients assessed for one month.

Results: Some record of care was registered in 6.1% of patients in the pre-implementation group (n=673)
compared to 31,6% of patients in the post-implementation group (n=832) (P<.01), with differences bet-
ween services. Hospital mortality in both cohorts is 1.9%; in the pre-implementation group, 93.75% of
deceased patients had treatment intensity assessment.

Conclusions: In hospital settings, the availability of a specific tool seems to encourage very significantly
shared decision-making processes between patients and healthcare professionals —multiplying by more
than 5 times the treatment intensity assessment. Moreover, such tools help in the caring continuity
processes between different teams and the personalisation of caring interventions to be monitored. More
research is needed to continue improving shared decision-making for hospital patients

© 2015 SEGG. Published by Elsevier Espana, S.L.U, All rights reserved,

Introducciéon

Durante el proceso de atencion hospitalaria es habitual que los
equipos asistenciales y los pacientes se enfrenten a la toma de deci-
siones, resultando estas especialmente dificiles en situaciones de
complejidad.

Factores determinantes de complejidad en la toma de decisiones

La complejidad clinica en los pacientes esta determinada por la
coexistencia de maltiples enfermedades y condiciones cronicas, asi
como el comportamiento dinamico y la respuesta heterogénea al
tratamiento, Estas circunstancias son muy relevantes en las perso-
nas con enfermedades crénicas avanzadas’, grupo especialmente
prevalente en el ambito hospitalario de agudos, donde el 40% de los
pacientes ingresados pueden estar en situacion de final de vida y
se producen el 30% del total de muertes poblacionales”,

Existen también factores relacionados con los profesionales:
el modelo tecnobiomédico imperante en el medio hospitalario,
asi como una atencién eminentemente centrada en la enferme-
dad y basada en el prondstico —habitualmente incierto—, suelen
acarrear parilisis pronéstica y un abordaje dicotémico®, basado en
la incompatibilidad entre los objetivos de curacidn/supervivencia
y la atencién paliativa. Esta vision puede inducir tanto al encarni-
zamiento terapéutico como a la infravaloracion, especialmente en
pacientes de perfil geriatrico por motivo de edad”.

Algunos factores de complejidad en la toma de decisiones estan
supeditados a la organizacién hospitalaria: 1a heterogeneidad de
pacientes, asi como la variabilidad en los modelos asistenciales y
en las cargas de trabajo, determinan en buena parte la calidad de
la atencién”. Ante la ausencia de objetivos terapéuticos concretos
y registrados, la escasa coordinacién intra/interequipos condiciona
atencion disruptiva, especialmente en la atencion a las crisis por
parte de los equipos de guardia.

Elementos clave para mejorar el proceso compartido de toma
de decisiones

* Del concepto de limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) al de ade-
cuacion del nivel de intensidad terapéutica (NIT). El concepto de
«LET», ampliamente difundido®, es superponible al modelo
de atencion dicotémico, pudiendo dar la sensacion de restric-
cién de la atencién en algunas circunstancias. La sadecuacion
del NIT» es un concepto mas ajustado a la nueva vision progre-
siva y sincronica de la atencién al final de la vida, donde existe
una armonizacién’ entre la intensidad de las intervenciones y las
preferencias, los valores y la situacién global del paciente.

* Toma de decisiones compartida. La toma de decisiones com-
partida es un elemento clave en la atencién centrada en la
persona y es un derecho fundamental de los pacientes, pudién-
dose considerar su omision mala praxis asistencial. Requiere
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tanto de la especializacion de los profesionales (en el diagnéstico
situacional’, opciones de tratamiento y en capacidades comuni-
cativas) como del conocimiento experto de los pacientes sobre
su experiencia de enfermedad, valores y preferencias y actitud
ante el riesgo®. Este marco cooperativo permite identificar nece-
sidades, acordar objetivos y desarrollar e implementar el plan
de cuidados, garantizando asi que los pacientes no reciban mas
tratamiento del que desean ni menos del que necesitan”.

e Sistemas de informacion/registro de nivel asistencial. A pesar
de las pocas experiencias descritas en la literatura, los siste-
mas de registro han demostrado su utilidad, siendo necesarios
mas estudios’”’'’, Un valor anadido de la implementacién de
estas herramientas es que permiten medir e incluso incentivar
el proceso de atencién centrada en la persona'?.

Objetivos del presente estudio

Describir los resultados de la implementacion de un sistema de
registro de NIT hospitalario disenado para favorecer la continui-
dad asistencial y facilitar la toma de decisiones compartida entre
paciente/familiares y profesionales/equipo asistencial. Las especi-
ficaciones de la herramienta se describen de forma breve en la
figura 1.

Material y métodos
Disefio del estudio

Se trata de un estudio comparativo retrospectivo. El disefo y
el andlisis se han basado en la metodologia STROBE. El sistema de
registro ha sido aprobado por el Comité de Etica del Consorci Hospi-
talari de Vic, y se han seguido los protocolos establecidos de acceso
a los datos de las historias clinicas.

Contexto

El estudio se desarrollé en el Hospital Universitari de Vic, un
hospital general de 200 camas para una poblacién de referencia de
250.000 habitantes. Antes de la implementacion del actual sistema
de registro (PRE) existia un sistema informatico que solo permitia
hacer constar instrucciones sobre si un paciente era candidato o no
areanimacién cardiopulmonar en caso de paro cardiorrespiratorio.

Se analizaron los datos de las altas hospitalarias en 2 perio-
dos: pre-implementacion (PRE) del sistema de registro de NIT
—pacientes dados de alta durante el mes de noviembre de 2012—y
post-implementacién (POST) —pacientes dados de alta durante el
mes de noviembre de 2014,

El registro del NIT se realiza durante el ingreso (habitualmente
dentro de las primeras 24-72h), de forma consensuada con el
paciente y/o familia, una vez realizado el diagnéstico situacional
mediante una valoracién geridtrica integral. El sistema de registro
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Figura 1. Sistemade registro de nivel de intensidad terapéutica del Hospital Univer-
sitari de Vic. Existe una instruccién/documento asistencial que describe los objetivos
y la sistemdtica para una correcta utilizacién de la herramienta, Algunos aspectos a
tener en cuenta para su utilizacién son:

Es una propuesta de nivel de intensidad terapéutica (NIT), que debe ser consensuada
con paciente y/o familiares-tutor, que tiene como objetivo facilitar la toma de deci-
siones en circunstancias concretas, y es modificable: se propone revisién obligatoria
cada 7 dias.

En ¢l momento de cumplimentarlo, queda registrado y visible el nombre del profe-
sional que realiza la propuesta de NIT y la fecha en que se ha realizado.

Se considerard por defecto a todos los pacientes candidatos a reanimacion cardio-
pulmonar (RCP) en caso de paro cardiorrespiratorio; en caso de NO ser candidato a
reanimacién cardiopulmonar, se marcard en una casilla especifica.

Una vez seleccionado el NIT (UCI, medidas intensivas en planta, medidas conserva-
doras en planta), se abrird un mend que ofrecera la posibilidad (no es obligatorio)
de detallar algunas acciones concretas y circunscritas al NIT seleccionado.
Finalmente existe un apartado que permite especificar si la toma de decisiones se
ha realizado solo con el paciente, con la familia (en caso de limitaciones en la com-
petencia del paciente) o con ambos, asi como el grado de informacién compartida.
También permite registrar otras informaciones relevantes, como la necesidad de
habitacion individual o si es candidato a necropsia.

SNG: sonda nasogdstrica; UCL unidad de cuidados intensivos,

permite especificar cudl ha sido el interlocutor en el proceso de
toma de decisiones compartida (paciente, familia 0 ambos), exis-
tiendo también un apartado «observaciones» para escribir en texto
libre las informaciones que se consideren oportunas.

Participantes y tamaiio de la muestra

Se incluyeron todos los pacientes dados de alta de los servi-
cios de Medicina Interna (MI), Cardiologia (CAR), Oncologia (ONC),
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Cirugia General (CG), Traumatologia (COT), Cirugia Vascular (CV),
Urologia (URO) y Unidad Geridtrica de Agudos medicoquirtrgica
(UGA+). No se incluyeron pacientes ingresados en Pediatria, Obste-
tricia y Psiquiatria, ni de Cirugia menor ambulatoria.

Variables

Se han analizado datos descriptivos basicos (edad, sexo y estan-
cia media) y la presencia o ausencia de registro de NIT. En el
grupo POST se han analizado las subcategorias ecandidato a UCls,
«candidato a medidas intensivas en planta» (MIP) o «candidato a
medidas conservadoras en planta» (MCP).

Fuente de los datos y métodos estadisticos

Los datos fueron obtenidos de la base de datos hospitalaria, uti-
lizando el paquete estadistico IBM SPSSstatistics 19 para el analisis.

Resultados
Datos descriptivos y participantes

El ndimero total de altas hospitalarias del grupo PRE fue de 673,
por 832 en el grupo POST, con una estancia media de 538 +6,1 y
4,65 + 4,3 dias, respectivamente (p=0,007). La edad media del PRE
fue de 66,18 = 18,5 anos (45% mujeres), por 66,49 + 18,7 afos (42%
mujeres) del POST (p>0,05).

Resultados principales

Un 6,1% de los pacientes PRE tenian el antiguo registro de NIT
en la historia clinica, frente el 31,6% del nuevo registro en el POST
(p<0,01) (tabla 1), con diferencias significativas PRE-POST en los
servicios médicos —MI, CAR, ONC— (4,6% vs 68,6%) y en la UGA+
(30,4 vs 89,8%), respectivamente. No existen diferencias PRE-POST
en los servicios quirtrgicos (p=0,288).

En el grupo POST, la distribucién de NIT fue del 44,8% (n=118)
para sintensidad UCl», del 33,1% (n = 87) para «MIP» y del 22,1% (n
= 58) para «MCPs.

Analisis de los fallecimientos: en el PRE el 69,2% de los pacien-
tes tenian algin tipo de registro de NIT, frente el 93,8% del POST
(p=0,144); de estos, el 86,7% tenian nivel MCP. La mortalidad intra-
hospitalaria de ambas cohortes fue del 1,9%.

Discusion
Resultados clave

* La implementacion de la herramienta ha permitido incrementar
de forma muy significativa —multiplicando por mads de 5 veces—
el registro de NIT hospitalario, existiendo diferencias muy nota-
bles entre los diferentes servicios. Disponer de sistema de registro
especifico parece incentivar la toma de decisiones compartida, tal
como ya se describe en la literatura’?.

A pesar de este incremento significativo, el total de 31,6% de
pacientes registrados en nuestra cohorte atn queda lejos del
65,8% descrito en la bibliografia para otro instrumento de registro
de NIT hospitalario en Oregén''.

En el andlisis de los fallecimientos del grupo POST, en 9 de cada
10 casos se habia consensuado el NIT —mayoritariamente de
intensidad MCP—, hecho que avala la congruencia entre nivel
consensuado y resultado final, sin que de ello se derive un incre-
mento en la mortalidad global.

La posibilidad de poder elegir entre 3 NIT (UCI, MIP, MCP) facilita
el cambio de paradigma de la visiéon dicotémica a un enfoque con
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Tabla1

Tabla comparativa de registro de pacientes con nivel de intensidad terapéutica (NIT) por servicios en el grupo pre-implementacion (PRE) vs el grupo post-implementacién

(POST) y descriptivo del tipo de NIT propuesto en el grupo POST

Servicios Grupo PRE SE(p) Grupo POST
Altas(nfall) NoNIT(%)  SENIT(X) Altas(nfall) NoNIT(%)  SINIT(%) Tipo de NIT propuesto

ucl (%) MIP(%)  MCP(%)
Mi 153(7) 144 (94.1) 9(5.9) p<0001  181(7) 53(293)  128(707)  81(633) 29(226) 18(14.1)
CAR 69(0) 67(97.1) 2(2.9) p<0001  56(2) 17(30.3) 39(69,7)  34(87.2)  4(103)  1(25)
ONC 14(0) 14(1000)  0{0.0) p=0017  15(0) 9(60.,0) 6(40,0) 0(0,0) 4(667)  2(333)
Total s. médicos 236(7) 225(954)  11(46)  p<v0001  252(9) 79(314)  173(686) 115(665)  37(214)  21(121)
G 144(1) 140(97.2) 4(2.8) p=0418 171(0) 169 (98.8) 2(1.2) 0(0,0) 1(500)  1(50,0)
o 10(0) 10(1000)  0(0.0) na  13(0) 13(100,0) 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)
URO 72(1) 71(98.6) 1(1.4) p=0402  107(0) 107(100,0) 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)
coT 132(0) 131(99.2) 1(0.8) p=0409  191(0) 191(100,0) 0(0.0) 0(0,0) 0(0,0) 0(0.0)
Total s, quirdirgicos 358 (2) 352(98.3) 6(1.7) p=0288  482(0) 480(99.6) 2(04) 0(0,0) 1(500)  1(500)
UGA+ 79(4) 55(69.6)  24(304)  p<0001  98(7) 10(10.2) 88 (89,8) 3(31)  49(500)  36(369)
Total 673 (13) 632(939)  41(6.1) p<0,001  832(16) 560(684)  263(31,6) 118(448) 87(331) 58(221)

CAR: Cardiologia; CG: Cirugia General; COT: Cirugia Ortopédica y Traumatologia; CV: Cirugfa Vascular: fall.: fallecimientos; MCP: medidas conservadoras en planta; MI:
Medicina Interna; MIP: medidas intensivas en planta; n fall.: nimero de fallecidos; NIT: nivel de intensidad terapéutica; ONC: Oncologia; s.: servicios; SE: significacién
estadistica; UCI: unidad de cuidados intensivos; UGA+: unidad geridtrica de agudos medicoquirdrgica; URO: Urologia.

diferentes matices de intensidad terapéutica. La distribucién de
pacientes entre estos 3 grupos corrobora esta idea.

¢ Finalmente, la herramienta descrita permite disponer de un indi-
cador que, aunque probablemente de forma indirecta, ayuda a
monitorizar aspectos de la atencién centrada en la persona y
la personalizacion de las intervenciones en el ambito hospita-
lario. Las diferencias entre servicios pueden responder a factores
derivados del grado de complejidad de los pacientes, del modelo
especifico de atencidn, e incluso de la variabilidad interprofesio-
nal en la practica clinica.

Limitaciones y visién de futuro

Las principales limitaciones del estudio son que el andlisis ha
sido muy acotado en el tiempo (un mes para cada cohorte), asi como
el enfoque meramente cuantitativo del andlisis de la toma de deci-
siones, siendo probablemente necesario realizar en un futuro un
analisis cualitativo.

Sinduda, en el ambito hospitalario deberemos seguir avanzando
en la toma de decisiones compartida, asi como en la imple-
mentacién de la propuesta de registro, especialmente en areas
quirdrgicas. Algunas cuestiones deberan ser abordadas en futuros
andlisis para evaluar los resultados hospitalarios en clave «Triple
Aims'?:

¢ Resultados de salud, ¢;Qué impacto tiene la toma de decisiones
compartida respeto el NIT en la practica clinica? ;jFavorece el
enfoque progresivo y sincronico de la atencién al final de la vida?

» Costes y eficiencia. ; Tiene algin efecto en el uso de recursos?

¢ Experiencia de atencién. ;Como impacta todo este proceso en la
vivencia del paciente' y de los profesionales'”?

Conclusién

Para una atencion realmente centrada en la persona, la toma
de decisiones compartida es un principio basico para garantizar la
adecuada coherencia entre los objetivos asistenciales y la atencion
recibida. Disponer de una herramienta especifica ayuda a incen-
tivar la armonizacion entre la intensidad de las intervenciones y
las preferencias y valores del paciente, favorece una mejor con-
tinuidad asistencial y, finalmente, permite monitorizar de forma
indirecta la personalizacién de los cuidados en el ambito hospita-
lario. Seran necesarios mas estudios para seguir avanzando en la
toma de decisiones compartida con los pacientes hospitalizados.
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2
Introduccion

Estamos ante una eclosién epidemiolégica de personas de perfil
geridtrico' *, con multimorbilidad —muchas de ellas con enfer-
medades y condiciones crénicas avanzadas®— y necesidades de
atencion complejas. A lo largo de los proximos anos este hecho
supondrd uno de los retos mds importantes para los sistemas de
salud®®: para las organizaciones y para las politicas sanitarias y
sociales, que tendran que hacer frente al desafio de la compleji-
dad derivada de la dificultad para dar respuesta a las necesidades
asistenciales y los costes de atencion que de ello se derivan; pero
también para los profesionales de la salud, que deberan destacar
en el abordaje de la complejidad derivada de la dificultad para el
diagndstico situacional” y la toma de decisiones: nos referimos al
desafio de la complejidad clinica.

Adiferenciade los pacientes nocomplejos —en los que es posible
afrontar la toma de decisiones en base a protocolos asistenciales—,
la atencién a personas con maltiples condiciones crénicas y com-
plejidad clinica requiere un abordaje individualizado y a medida
de cada paciente”. Dicho de otra forma: si la complejidad aflora
cuando las guias de practica clinica resultan insuficientes, el pro-
cesode tomade decisiones —que necesariamente se deberd realizar
de forma compartida con los pacientes”— se debe enmarcar inde-
fectiblemente en un contexto de emedicina personalizadas, basada
en conocimiento experto y profesionales preparados.

El presente articulo quiere aportar algunas soluciones pragma-
ticas a este envite, presentando la fragilidad y su cuantificacion
mediante los indices de fragilidad (IF) como una propuesta factible
y pertinente frente el reto de la complejidad clinica. Este plan-
teamiento puede ser especialmente relevante ante la imperiosa
necesidad de los sistemas de salud para incorporar el conocimiento
geridtrico a ambitos que trasciendan la propia especialidad, que
—aunque preservando larigurosidad de la valoracion integral geria-
trica (VIG)—, sea capaz de universalizar sus beneficios. En este
sentido son destacables nuevas propuestas avaladas por la OMS'?,
algunas de ellas lideradas desde nuestro entorno''.

Complejidad clinica y diagnéstico situacional

Para los pacientes y los profesionales, la complejidad esta
estrechamente relacionada con la dificultad para el diagnéstico
situacional y la toma de decisiones individualizada, especialmente
ante situaciones de incertidumbre clinica’, y suele estar condi-
cionada por la concurrencia en una misma persona de multiples
condiciones individuales y contextuales’”.

La complejidad clinica y el paciente geridtrico

Como sistemas complejos que somos (de forma parecida
—aunque en menor medida— lo son, por ejemplo, los mercados
financieros o la meteorologia), las personas resultamos dificilmente
medibles y francamente impredecibles'”, ya que:

a) Estamos constituidos por multiples sistemas interdependientes,
que a su vez estan integrados dentro de otros sistemas que inte-
ractGan entre si y co-evolucionan; resulta imposible intentar
comprender cualquiera de estos sistemas sin hacer referencia
a los otros.

b) Tenemos un comportamiento no lineal y somos sensibles a
pequeios cambios, de tal forma que una pequena diferencia
en las variables iniciales puede conducir a enormes diferen-
cias en los resultados finales.

¢) De la misma forma que en los sistemas simples los limites son
rigidos y concretos, los sistemas complejos presentan limites
difusos: algunas variables pueden condicionar al mismo tiempo
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uno o mas sistemas, hecho que puede complicar la resolucién
de problemas y dar lugar a acciones inesperadas en respuesta a
los cambios.

d) Tenemos una capacidad de adaptabilidad/resiliencia inver-
samente proporcional al grado de fragilidad del propio
sistema’® !> Es decir, el comportamiento dinamico de las varia-
bles y su redundancia facilitan que los sistemas complejos
puedan adaptarse a nuevas circunstancias a lo largo del tiempo
(un ejemplo paradigmatico es el desarrollo de las resistencias a
antibidticos por parte de algunas bacterias). Esta adaptabilidad
—que explica por qué algunas personas se recuperan mejor ante
un efecto adverso que otras— depende del nivel de homeostasis
del sistema y se define por el concepto de resiliencia.

Es interesante constatar que todas estas caracteristicas encajan
a la perfeccion con las particularidades descritas para los pacientes
geriatricos, en los que la complejidad esta intimamente asociada
a la heterogeneidad individual en el proceso de envejecimiento:
mientras que algunas personas mantienen un buen nivel de salud
hasta una edad muy avanzada, otras comienzan a acumular mil-
tiples déficits de salud a edades mucho mas tempranas'®. Esta
variabilidad en la tasa de envejecimiento hace necesario diferen-
ciar entre los conceptos de edad cronolégica —edad en anos— vy
edad biolégica —grado de reserva de salud'” —, resultando la medi-
cién del grado de fragilidad de un individuo la aproximacién mds
plausible para realizar el diagnéstico situacional de su grado de
reserva y/o vulnerabilidad'®.

El conocimiento geridtrico ante la complejidad clinica y el
diagndstico situacional

Si los pacientes geridtricos encajan perfectamente en el para-
digma de los sistemas complejos, el conocimiento geriatrico —en
buena parte en base a su enfoque multidisciplinar— puede dar
respuestas concretas a esta complejidad. Mientras que el pensa-
miento cientifico reduccionista convencional asume que hay que
ser capaz de comprender toda esta complejidad y resolver todas y
cada unade las cuestiones pendientes, el enfoque desde la teoria de
la complejidad'® —y también el conocimiento geriatrico— se sien-
ten incluso comodos en esta situacién de tension inherente entre
las diferentes partes del sistema.

Dado que el abordaje de las situaciones complejas obviamente
no resulta sencillo, los profesionales necesitamos modelos que
puedan ayudarnos en la toma de decisiones, facilitando asi la con-
ciliacion de los valores y preferencias de los pacientes con objetivos
clinicos plausibles y ajustados a sus valores®. Para ello, probable-
mente se haran necesarios nuevos marcos conceptuales y mejores
herramientas que faciliten la comprension clinica de la realidad
compleja. En la tabla 1 se describe una propuesta pragmatica’
para afrontar la toma de decisiones complejas, basada en 2 eta-
pas: 1)diagndstico situacional —en la que se focaliza el presente
articulo—, y 2)toma de decisiones compartida.

Un buen punto de partida para este diagnéstico situacional es la
observacién y comprension de las variables subyacentes de los sis-
temas, hecho que ha permitido encontrar algunas estrategias para
afrontar dicho diagnéstico situacional:

a) Desde una vision poblacional y a partir de la agrupacién de
pacientes con caracteristicas similares, es posible hallar patrones
generales de comportamiento”’ que faciliten la comprensién de
la realidad compleja. Ejemplos de ello son los patrones globales
de multimorbilidad®”, a partir de la agrupacién de conjun-
tos de enfermedades, o las trayectorias de final de vida’??4,
que son modelos conceptuales que explican las diferencias de
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Tabla1
Etapas del framework conceptual para afrontar la toma de decisiones complejas
Basado en
Etapa 1 Diagnéstico situacional Valeracién del grado
{¢Qué le pasa al paciente? de vulnerabilidad/
¢Cudnta reserva tiene? fragilidad y evaluacién
¢Qué necesidades de necesidades
presenta?)
Etapa 2 ‘Toma de decisiones Experiencia combinada
compartida entre pacientes
(¢Qué abordaje asistencial y profesionales
se debe plantear?)

¢Cémo hacerlo?

Para la valeracién del grado de fragilidad, los profesionales llevan

a cabo una evaluacién multidimensional a partir del andlisis del
comportamiento estatico (severidad) y dinamico (progresion) de las
variables de las diferentes dimensiones. Esta valoracion se puede
realizar desde una perspectiva mas cualitativa (por ejemplo, utilizando
una valoracion integral geridtrica) o mas scuantitativas (por ejemplo,
utilizando un indice de [ragilidad)

Para la valoracion de las necesidades es necesario un abordaje
cualitativo, un contexto facilitador de una relacién directa y dindmica
entre los profesionales y los pacientes y familia/cuidadores

Los pacientes y los profesionales realizan un proceso cooperativo para
consensuar objetivos y desarrollar e implementar un plan de atencién
y seguimiento

comportamiento al final de lavida entre los pacientes con cincer,
enfermedad de 6rgano y demencia.

b) Desde una perspectiva mas individualizada, para la valoracién
de los sistemas complejos es necesaria una valeracion multidi-
mensional; 1a VIG y los IF son 2 buenas herramientas para este
diagnéstico de situacion.

Fragilidad

A menudo nos preguntamos por qué, ante el mismo proceso
intercurrente (por ejemplo, una infeccién de orina), personas de la
misma edad y ante el mismo abordaje terapéutico presentan resul-
tados de salud tan distintos: mientras que unas manifiestan escaso
declive funcional —volviendo facilmente ala situacion basal—, otras
desarrollan un deterioro funcional significativo que dificilmente
se acaba resolviendo de forma absoluta’®. Esta susceptibilidad
variable a presentar resultados adversos de salud—incluyendo la
muerte— estd determinada por el grado de fragilidad”®.

La fragilidad es una entidad clinica multidimensional que
se define como un estado de vulnerabilidad ante factores
estresantes, condicionada por la limitacion de los mecanismos
compensadores’’ que, aunque dindmica en el tiempo y potencial-
mente modificable’®, sitda al individuo en una situacién de alto
riesgo de malos resultados de salud®”.

La explicacién a esta limitacion homeostdtica responde a la
acumulacién de pequeiias pero miltiples disfunciones en nues-
tro complejo sistema: asi, a nivel microscopico existe evidencia
de que el proceso de envejecimiento celular se desarrolla por
depdosito de dafio celular/molecular (acumulacion de déficits mole-
culares) debido a una insuficiencia de los mecanismos reparadores
frente los mecanismos agresores””, A nivel tisularforganico ocurre
un fendémeno similar, que se manifiesta en forma de disfun-
cién/insuficiencia organica (por ejemplo, insuficiencia renal) y/o
tisular (por ejemplo, sarcopenia®’). Estos finalmente condicionan
alteraciones a nivel global, haciéndose la fragilidad clinicamente
tangible por la aparicion de miltiples déficits que se manifiestan
en diferentes dominios:

a) A nivel funcional, en forma de alteraciones de la marcha y cai-
das, dependencia para nuevas actividades de la vida diaria y
sindrome de inmovilidad. . .

b) A nivel cognitivo, en forma de alteraciones en la capacidad de
planificaciéon, memoria reciente, delirium. . .

¢) A nivel nutricional, en forma de anorexia, desnutriciéon y sus
consecuencias mas habituales: sarcopenia, (lceras por presion,
infecciones. .. Y también en otros dominios: aparicion de otros
sindromes geriatricos (disfagia, estreiiimiento. . .) o dificultades
en la esfera social’”.

Asi, la fragilidad puede ser considerada también como una
condicién crénica’”, ya que se puede mejorar, pero no curar; es
progresiva, aunque puede haber crisis episodicas; impacta negati-
vamente en la experiencia del paciente, y condiciona costes tanto
a nivel individual como para las organizaciones.

Fragilidad y resultados de salud

Al igual que ocurre con otros sistemas complejos —donde
la disfuncién del sistema y los déficits generalmente empiezan
por afectar las funciones de mas alto rango—, en las perso-
nas esta disfuncién suele manifestarse por la alteracion de las
funciones cognitivas superiores, la deambulacién y la interac-
cién social planificada causando, por ejemplo, delirium, caidas
y aislamiento social, respectivamente®?. Son diversos los resul-
tados de salud adversos de primera magnitud relacionados con
la fragilidad*****°: discapacidad, institucionalizacién, hospita-
lizacion, estancias hospitalarias prolongadas, reingresos, caidas,
resultados adversos ante algunas intervenciones especificas*® (por
ejemplo, quimioterapia®’** o intervenciones quirtirgicas® "), y
especialmente incremento de la mortalidad?®*°°.

Existe una conocida relacién entre fragilidad, comorbilidad y
discapacidad —es importante resaltar las diferencias conceptuales
entre ellos”® —, siendo la fragilidad el principal factor independiente
de mortalidad y discapacidad en ancianos por encima de la croni-
cidad o la multimorbilidad®’. En efecto, podemos hallar una fuerte
correlacion entre fragilidad y mortalidad*®>?, siendo la fragilidad la
condicién crénica mas relacionada con la mortalidad en los adultos
mayores'”7%, Por ejemplo, en el estudio SHARE®®, en relacién con
los pacientes no fragiles, la diferencia de mortalidad ajustadas por
edad (odds ratio) era de 2,5 en pre-fragiles y de 6,9 en fragiles (en
mujeres)yde 3,8 y 10, respectivamente (en hombres). Esta mortali-
dad esde origen multifactorial y trasciende lamortalidad explicable
por la presencia de criterios de severidad y/o progresion de cada
enfermedad crénica valorada individualmente, ya sean estas enfer-
medades cardiovasculares®” ! respiratorias®, renales®, cancer™
o demencia®* """,

Aproximacion clinica a la fragilidad

A pesar que entre los expertos existe un amplio consenso sobre
la necesidad de la evaluacion de la fragilidad, impera atin cierta
controversia sobre su abordaje operativo’’. Un instrumento para
detectar y medir fragilidad deberia ser: multidimensional, capaz
de capturar el gradiente de la fragilidad, servir bien a su propé-
sito como herramientade cribado, poder discriminar entre distintos
grados de fragilidad y ser (til en diferentes contextos”’. Es plausi-
ble pensar, pues, que dependiendo de los objetivos de la evaluacion
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Figura 1. Utilidad de la fragilidad segun el grado de complejidad/situacion cronica
en diversos grupos de poblacion. A) La fragilidad como base para el cribado pobla-
cional de personas en situacién de riesgo que podrian beneficiarse de las acciones
preventivas para evitar o revertir el proceso hadia la discapacidad. B)La fragilidad
como base para el diagndstico situacional (ZEn qué momento de su trayectoria vital
estd el paciente? (Qué grado de reserva tiene esta persona? JEstd préximo a la situa-
cifn de final de vida? ;Su situacién es potencialmente reversible?) en pacientes
crénicos complejos yjo con enfermedades crdnicas avanzadas.

de la fragilidad, sean necesarias distintas herramientas, ya que es
probable que todas no sirvan para todos los efectos (fig. 1)75%5%;

a) Cuando el objetivo es la identificacion de las personas en riesgo que
se puedan beneficiar potencialmente de acciones preventivas
de discapacidad (fig. 1A), un enfoque dicotéomico (la fragilidad
estd spresente» 0 sausentes) puede ser apropiado™. En este
ambito se circunscribe el enfoque sindrémico clasico de fragi-
lidad de Fried”®. Otras herramientas (tiles para el cribado de
fragilidad son los test funcionales (el Timed, up & go', por ejem-
plo), el PRISMA-77', el FRAIL questionnaire’”, el SHARE Frailty
Instrument””, el Gérontopéle Frailty Screening Tool”” o las esca-
las de Groningen, Tilburg o Edmonton’?.

b) Si el objetivo es valorar el grado de reserva de un
paciente/diagnéstico situacional (fig. 1B), serd necesario un
abordaje multidimensional que valore tanto la heterogeneidad
de «nuestro sistema complejox, como su evolucién en el tiempo.
En nuestra practica clinica, el gold standard de la aproximacién a
los pacientes complejos y con fragilidad es la valoracién integral
geriatrica (VIG)* 7%, Pero su naturaleza mas bien scualitativas,
el requerimiento de un conocimiento experto y el tiempo
necesario para su realizacion pueden limitar tanto su genera-
lizacién como la medicién/monitorizacién del resultado de las
intervenciones’”.

Dado que el grado de fragilidad de una persona responde a
una variable continua no dicotémica (que se sitlia entre una situa-
cion de ano fragilidad» a una situacion de sfragilidad avanzadanr),
parece pertinente y necesario un sistema de cuantificacion del
grado de fragilidad. En este sentido, y habiendo demostrado tanta
0 mas correlacién con mortalidad que la propia VIG”’, el modelo
de acumulacién de déficits/indices de fragilidad (IF) resulta una
aproximacion interesante para afrontar el reto del diagnéstico
situacional y la complejidad clinica'®.
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Indices de fragilidad

Los indices de fragilidad (IF) permiten cuantificar el grado de
vulnerabilidad y, por tanto, la edad biolégica de las personas’®. La
propuesta de los indices de fragilidad se basa en una idea senci-
lla: si cuando nacemos las personas disponemos de un edepésito
lleno de saluds, a medida que se acumulan déficits este depésito
se va vaciando. A partir de un nimero concreto de déficits —ya
sean enfermedades, signos, sintomas, valores de laboratorio, alte-
raciones funcionales o cognitivas...—>" es posible definir un IF a
partir del cociente de déficits ya acumulados, respeto el total de
déficits potencialmente acumulables, por una persona concreta. Por
ejemplo: si una persona ha acumulado 25 déficits sobre un total de
50 déficits potencialmente acumulables, podemos decir que tiene
un IFde 0,5.

Cuanto mas déficits se acumulan, mas vulnerable es una per-
sona, hasta el punto de poder afirmar que la probabilidad de
morir esta exponencialmente relacionada con el namero de défi-
cits y la velocidad con que estos se acumulan —con un coeficiente
de correlacion mayor de 0,957° % — (fig. 2). Existe consenso en
empezar a considerar como fragiles a las personas con un IF a
partir de 0,2°°7%59 siendo un IF de 0,7 la puntuacién submdxima
posible*“199 punto a partir del cual nuestra homeostasis no puede
hacer frente a mas déficits, cruzado el umbral a partir del cual
morimos”' %2,

En el aio 2001 Rockwood y Mitnitski describieron un primer IF
de 92 items”?, que en base al seguimiento a 5 aiios de la cohorte del
Canadian Study of Health and Aging (CSHA) en versiones posteriores
seredujerona70”, y finalmente a 40 items en el afio 2008 7. Desde
entonces se han propuesto otros IF***’, que aunque constatando
algunas pequeias diferencias respeto su contenido, viabilidad y
capacidad de predecir mortalidad®?, globalmente han demostrado
robustez independientemente de las poblaciones evaluadas™.

Son también remarcables algunas nuevas experiencias que, a
partir de las bases conceptuales de los IF, han seguido innovando
en la valoracién de la fragilidad. En este sentido, cabe destacar la
experiencia de los IF elaborados a partir de datos rutinariamente
registrados en historias clinicas electronicas —habitualmente en el
ambito de atencién primaria— (Electronic Frailty Index [eFI])**%%;
también es interesante la propuesta de IF basada en valores de
laboratorio (FI-LAB)?®, asi como algunos IF especificos para enfer-
medades concretas, como en el caso del VIH?7.
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Figura 2. Supervivencia con relacién al grado de fragilidad: cuanto mayor es el
indice de fragilidad (0.1,0,2, 0,3, 0,4, 0.5), menor es la supervivencia.
Adaptado de Shi et al.*".
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Discusion

La fragilidad es, conjuntamente con la multimorbilidad®, la
mas frecuente de las condiciones crénicas®* " —se calcula una
prevalencia poblacional cercana al 10% en personas mayores de
65anos'“ 191~ y se vislumbra como un elemento clave en el
abordaje de personas con necesidades de atencidon complejas, espe-
cialmente en las personas de edad avanzada'’” y en situacion de
final de vida®.

Parece evidente que si: 1)la complejidad clinica esta condi-
cionada en buena parte por la incertidumbre en el diagnéstico
situacional,y 2) los IF facilitan este diagnostico de situacion, en con-
secuencia 3)los IF pueden ser herramientas ttiles para afrontar las
situaciones de complejidad clinica® dado que:

a) Mediante la determinacion del IF en un momento concreto del
tiempo —grado de severidad de fragilidad’ — se puede realizar
el diagnéstico de situacién (fig. 3). Esta valoracion facilita a los
profesionales contextualizar mejor las caracteristicas clinicas de
los pacientes complejos. Por ejemplo, no es infrecuente que se
describan como formas de presentacion «atipicas» la aparicion
de delirium o caidas como primera manifestacion de una infec-
cién urinaria, siendo esta forma de presentacién tan frecuente
en ancianos con fragilidad que, en contexto de un IF elevado,
podrian ya ser consideradas como tipicas'"?.

b) Ademas de esta vision estitica, la evaluacion del grado
de fragilidad también se puede realizar secuencialmente
—criterios de progresion’—, hecho que puede facilitar la medi-
cion/monitorizacion del resultado/eficacia de las intervenciones
realizadas (las variables que condicionan la situacion de fra-
gilidad son dinimicas y en algunos casos potencialmente
reversibles). Esta vision dinamica de los IF también permite
identificar «trayectorias de fragilidads (grupos de individuos que
siguen una progresién similar de fragilidad en el tiempo)' %4195,

Grado de fragilidad Leve Moderada Avanzada
m["d;"d:: 01 035 02 425 O3 a5 94 445 95 g5 96 46507
Supervivencia
Objetivos - 3
asistenciales  Funcionalidad @
propuestos - {
Bianestar/control sintomatico > H
Tratamiento especificol
potencialmente curativo i
Adecuacion de '
la intensidad {
terapéutica !
I B : E
Diagnoéstico + + + + + +
situacional (A) 8) (C) (D) (E) (F)

Figura 3. Modelo conceptual que resume grificamente como el diagndstico situa-
cional (¢En qué momento de su trayectoria vital estd el paciente? JEn A, B, C, D, Eo
F?)/valoracién del grado de fragilidad (;Cudnta reserva tiene ésta persona? ;Tiene
un grado de fragilidad leve, moderada o avanzada?), facilita la propuesta de objetivos
asistenciales( ;Qué abordaje asistencial es plausible/razonable plantear? ; Mejora de
supervivencia y/o objetivo funcional/rehabilitador y/o bien abordaje sintomatico?),
que evidentemente se deberan consensuar con paciente y/o familia. Finalmente, una
vez iniciada la transicion al final de la vida (entendida como la situacion de Gltimos
meses/aios), como planteamos la adecuacion de la intensidad terapéutica a partir
de una aproximacién paliativa progresiva y no dicotdmica,
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pudiendo existir mdltiples transiciones entre los diferentes
estados de fragilidad'“. Por ejemplo, si ante un paciente con fra-
gilidad moderada (situacién «D» en la figura 3, equivalente a un
IFde 0,45) se disenay proporciona un plan terapéutico especifico
y adecuado (por ejemplo, revision de la prescripcion farmacolé-
gica + programa de fisioterapia + programa nutricional), y al cabo
de unas semanas el IF no solo no ha mejorado, sino que es de 0,55
(situacion «E»), serd necesario replantear los objetivos asisten-
ciales. Parecen factores predisponentes a favorecer mejoria en
el grado de fragilidad tener buena reserva cognitiva, ausencia de
diabetes, elevado estatus socioecondmico; en cambio, la edad,
la historia de cancer, la presencia de hospitalizaciones, la enfer-
medad obstructiva crénica o el antecedente de ictus parecen
condicionar menor posibilidad de mejoria'""; o lo que vendria a
ser lo mismo, menor grado de resiliencia'**.

c) Asi pues, los IF también pueden ser atiles en la personaliza-
cién de los tratamientos, en el establecimiento de objetivos
asistenciales'" y 1a adecuacion de la intensidad terapéutica''” a
estos objetivos, facilitando asi la proporcionalidad de las actua-
ciones de acuerdo con la situacién clinica y las voluntades de
los pacientes’. Por ejemplo, la identificacién de criterios de fra-
gilidad avanzada y progresiva (situacion «Fs, con un IF de 0,65)
ayuda a ponderar el riesgo/beneficio de intervenciones agresivas
que pudieran resultar desproporcionadas o gravosas. En contra-
posicion, la valoracion del grado de fragilidad también puede ser
atil para la toma de decisiones en aquellos pacientes con riesgo
de infravaloracién o infratratamiento cuando, a pesar de pre-
sentar un buen grado de reserva (por ejemplo, situacion «As, con
un IF de 0,2), por criterio de edad se les pudiera privar de un
esfuerzo diagndstico adicional, de una prueba terapéutica espe-
cifica potencialmente beneficiosa o de una medida preventiva.

d) Con relacién al punto anterior, es una buena oportunidad tam-
bién para realizar una aproximacién pronéstica’, disminuyendo
el grado de incertidumbre al proporcionar una mejor compren-
sion sobre la realidad global del paciente. Por ejemplo, el hecho
de saber que ante una situacién «F» la mortalidad al ano en
un paciente con un IF de 0,65 es practicamente del 100%, pro-
bablemente ayudaria al dialogo entre el paciente, la familia y
los profesionales respecto a las expectativas y objetivos en el
proceso de decisiones compartidas, como punto de partida del
proceso de planificacién avanzada.

e) De forma indirecta, también es una oportunidad para optimizar
el uso de recursos”™ """ mediante la estratificacién de pacientes,
con el fin de diferenciar los pacientes que se puedan benefi-
ciar de intervenciones preventivas (por ejemplo, aquellos conun
IF<0,4) de aquellos en los que es preferible realizar un enfoque
mads conservador (1F>0,6).

Ademas, frente a la VIG tradicional (que sin duda sigue siendo
el gold standard de la valoracion de los pacientes geridtricos’# '),
las principales fortalezas de los IF podrian ser:

a) Los IF pueden ser la palanca de cambio hacia una VIG avanzada o
42,0», en la que, a partir del diagnéstico situacional cuantificado,
incorpore el proceso de toma de decisiones compartida con los
pacientes y sus familias; un «nuevo» marco conceptual para una
atencién auténticamente centrada en la persona''?,

b) De la misma forma que, por ejemplo, el sconocimiento
cardiolégicox no pertenece solo a los cardiélogos, en un contexto
de necesidad de universalizacién del conocimiento geriatrico''*
pueden resultar necesarias nuevas herramientas. Ante el reque-
rimiento de valoracion experta y el tiempo necesario para
realizar una VIG reglada®’, la aproximacién multidimensional
mediante una serie de variables concretas con respuesta dicoto-
mica («tiene o no tiene el déficit) de los IF puede favorecer la
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generalizacion de la valoracion multidimensional en otros ambi-
tos.

¢) En relacién a esto, los IF pueden facilitar un lenguaje comdn
con profesionales de otras especialidades’'*' > habitualmente
familiarizadas en la toma de decisiones basadas en scores y
algoritmos—; por ejemplo, probablemente es mas facil explicar
y entender que «a pesar de tener 88 afos, el paciente es bastante
robusto, ya que tiene un IF<0,2», que no hacer una descripcién
de toda la valoracién geriatrica cualitativa.

d) Esta valoracion cuantificada del grado de reserva puede favore-
cer la reproducibilidad, disminuyendo probablemente también
la probabilidad de variabilidad interprofesional en la valoracién
de los pacientes.

e) Finalmente, los IF pueden proporcionar una respuesta plausible
aladificultad de la eevidencia convencional+ para generar nuevo
conocimiento,dada la dificultad habitual para medir los sistemas
complejos™’.

Este planteamiento también tiene algunas limitaciones: a pesar
del consenso de hacer de la fragilidad un elemento nuclear en la
préctica clinica, la investigacién y las politicas de planificacién''®,
su valoracién no se realiza de forma sistematica®’, La realidad es
que hasta el momento actual atin no existe suficiente evidencia
respeto a la necesidad de realizar una evaluacion sistematica y
universal del grado de fragilidad** en relacién con el impacto costo-
beneficio en los pacientes y la asignacion de recursos. No facilita
tampoco esta propuesta ni la exhaustividad de los IF existentes
(incluyen un minimo de 30-40 variables)'” nila escasa operatividad
de los mismos, habiendo sido disenados mayoritariamente post hoc
apartirde bases de datos obtenidas para fines epidemiolégicos™® %,

Generalizacién y vision de futuro

A falta de mads estudios, es plausible pensar que una apro-
Ximacién cuantitativa al grado de fragilidad puede facilitar una
mejor atencion para los pacientes y formacién/especializacién para
los profesionales, asi como perfeccionar la investigacion en este
ambito’'”. En este sentido, no hay duda sobre los beneficios deri-
vados de la utilizacién de herramientas especificas parala medicién
del grado de fragilidad''®, pero para seguir avanzando en este
ambito serd necesario:

a) Disefar y validar nuevos IF mas sencillos y pragmaticos™ que
puedan ser ttiles en los diversos dmbitos del sistema sanitario®.

b) Contrastar la validez de los IF como instrumentos atiles en la
monitorizacion de intervenciones, la valoracion de resultados y
la planificacion de cuidados.

c) Seguir avanzando tanto en la difusion como en la operativiza-
cion del concepto de fragilidad entre los profesionales, como su
inclusion progresiva en las politicas de salud y de las organizacio-
nes sanitarias como elemento nuclear de la atencion a pacientes
geridtricos' "%,

Conclusiones

Sin animo de querer presentar la fragilidad como un nuevo
«santo Grials de la medicina geridtrica'“?, es plausible pensar que
tanto la comprension de la fragilidad como su medicion deven-
drd uno de los grandes retos de la geriatria del sigloxxi1''® y una
excelente oportunidad para afrontar la complejidad clinica, emer-
giendo como un nuevo paradigma clinico de una medicina mas
personalizada.

Los IF facilitan el diagndstico situacional, cuantificando
mediante una variable continua el grado de vulnerabilidad vy,
por tanto, la edad biolégica de las personas. Este diagndstico de

situacion es el punto de partida basico para la toma de decisiones
complejas y compartidas con los pacientes.

Finalmente, esta vision puede facilitar la transicién de una geria-
tria mas tradicional —y a veces autosuficiente— a un enfoque mas
universal, abierto a compartir el conocimiento con otras espe-
cialidades; relevante, en el manejo experto de la complejidad, e
innovador, con propuestas disruptivas y pragmaticas.
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ABSTRACT

Objectives: 2 innovative concepts have lately been
developed to radically improve the care of patients with
advanced chronic conditions (PACC): early
identification of palliative care (PC) needs and the 3
end-of-life trajectories in chronic ilinesses (acute,
intermittent and gradual dwindling). It is not clear (1)
what indicators work best for this early identification
and (2) if specific clinical indicators exist for each of
these trajectories. The objectives of this study are to
explore these 2 issues.

Setting: 3 primary care services, an acute care
hospital, an intermediate care centre and 4 nursing
homes in a mixed urban-rural district in Barcelona,
Spain.

Participants: 782 patients (61.5% women) with a
positive NECPAL CCOMS-ICO test, indicating they
might benefit from a PC approach.

Outcome measures: The characteristics and
distribution of the indicators of the NECPAL CCOMS-
ICO tool are analysed with respect to the 3 trajectories
and have been arranged by domain (functional,
nutritional and cognitive status, emotional problems,
geriatric syndromes, social vulnerability and others)
and according to their static (severity) and dynamic
(progression) properties.

Results: The common indicators associated with early
end-of-life identification are functional (44.3%) and
nutritional (30.7%) progression, emotional distress
(21.9%) and geriatric syndromes (15.7% delirium,
11.2% falls). The rest of the indicators showed
differences in the associations per iliness trajectories
(p<0.05). 48.2% of the total cohort was identified as
advanced frailty patients with no advanced disease
criteria,

Conclusions: Dynamic indicators are present in the 3
trajectories and are especially useful to identify PACC
for a progressive PC approach purpose. Most of the
other indicators are typically associated with a specific
trajectory. These findings can help clinicians improve

Strengths and limitations of this study

= This study innovatively explores the relationship
between end-of-life indicators used to identify
patients with advanced chronic conditions
(PACC) and the three archetypal end-of-life tra-
jectories: acute (typically cancer), intermittent
(typically organ failure) and gradual dwindling
(typically dementia or frailty).

= Analysing the characteristics of end-of-life indica-
tors allows us to know which indicators most
consistently identify patients for palliative care
(PC). It also provides data on the characteristics
that most commonly occur in each end-of-life
trajectory.

= The large number of identified PACC but with no
advanced disease criteria reveals that there is a
real and not previously well-described cohort of
people with advanced frailty and PC needs.

= These concepts are useful for clinical decision-
making, for policymakers in designing appropri-
ate health services, as well as giving researchers
a theoretical framework for future research.

= Study limitations include the heterogeneity in the
collection of variables due to the multiple
assessments  from all healthcare  system
resources and the number of missing data in
some variables.

INTRODUCTION

Two concepts can be combined to illuminate
care provision for patients with advanced
chronic conditions (PACC): early identifica-
ton of patients with palliative care (PC)
needs and, second, end-oflife trajectories
associated with advanced chronic illnesses.
This gives a conceptual framework to under-
stand the different characteristics of patients

Dr Jordi Amblas-Novellas: the identification of patients for a palliative approach. (m": . 1'_1“""' early identification for PC
jordiamblas@gmail.com onwards.
Amblas-Novellas J, et al. BMJ Open 2016;6:¢012340. doi:10.1136/bmjopen-2016-012340 1
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Early identification of patients with PC needs

The modern approach to the end-of-life divides this into
two transitions’ (figure 1). The first one, frequently
some months or years before death, may constitute the
starting of the process of identification of patients with
PC needs, due to the appearance and recognition of
some indicators or variables which make early identifica-
tion easier. Throughout the article, we will refer to these
patients with advanced chronic diseases and conditions,
PC needs and limited life prognosis as ‘patients with
advanced chronic conditions’ (PACC). The second tran-
sition—or ‘the last days or weeks of patient’s life’—starts
when the terminal decline begins and corresponds to
the out-moded paradigm of very late PC provision.

Early identification for PC has shown many benefits: it
helps to clarify treatment preferences and goals of care,
improves quality of life and symptom control, reduces
distress, allows less aggressive care, lower spending, and
may even lengthen survival.”* Thus, to develop anticipa-
tory PC” becomes crucial during this first transition.

A certain degree of prognostic approach may be used
with caution in the care of individual patients, and
professionals still have difficulties finding unequivocal
prognostic variables.” Prognosis will always imply a
degree of uncertainty,” since end-oflife processes are
multifactorial and strictly individual at the same time.
Besides, the earlier we want to identify these
patients, the more difficult it becomes to obtain certain
prognostic variables.”

Thus, although certain variables are broadly linked
with mortality risks, there is no single prognostic indica-
tor that identifies all patients who will die soon.” The
classic prognosis approach focused on advanced chronic
discase  severity criteria has  limitations:  prognostic
disease-centred variables, when used in isolation, have
shown low prognostic capacity,”"" particularly for geriat-
ric patients with multiple chronic conditions.” Other
general factors have proved to be more reliable
end-of-life  prognostic indicators than disease-centred
variables:'” functional,"™"" nutritional®*" and cognitive
status;”” " emotional problems;”” ** geriatric syndromes
such as delirium,” * dysphagia,”" pressure ulcers™ and
repetitive falls;™ symptoms such as dyspnoea™ ™ and
anxiety;” social vulnerability®™* " or use of resources,"***

Thus, most screening tools for identification of
patients with PC needs"'—for example, the Prognostic
Indicator Guidance of the Gold Standards Framework
(PI(}-(}SF),"; the Supportive and Palliative Care
Indicators Tool (SPICI‘)‘" the RADboud indicators for
PAlliative Care needs (RADPAC) ™ and the NECesidades
PALiativas CCOMS-ICO tool (NECPAL CCOMS-ICO
tool) "' —have incorporated these general conditions
from different domains in different degrees.

The evaluation of these variables—disease specific and
these other general factors—has also shown the need
for complementing the static status (severity) with an
assessment of dynamic progression of decline.”

End-of-life trajectories

In 2003, Lunney ¢t al’”® described three distinct illness
trajectories of functional decline at the end of life
(figure 1), illustrating the typical dynamic patterns of a
group of patients classified according to their main
chronic disease. The first clinical trajectory, typically
associated to cancer, features a stable and/or low
decline phase broken up by a severe decline in the last
few weeks. The second features a gradual decline, with
acute episodes usually related to concomitant processes
and disease evolution and partial recovery; this trajectory
corresponds to patients with advanced organ diseases
such as heart, lung, renal and liver failure. Finally, the
third trajectory shows a progressive slow-pace decline,
typically related to dementia or frail patients.

Later, Murray ¢ al”* highlighted the clinical implica-
tions of end-of-life trajectories by presenting trajectories
as a framework to help professionals and patients facing
the uncertainty of having an advanced chronic condi-
tion avoid a prognostic paralysis. First, these trajectories
may help clinicians to better plan care to meet their
patients’ changing needs and help patients and care-
givers to cope with their situation. Second, by pointing
out that different models of care may be necessary to
reflect and tackle patients” different experiences and
needs. Third, by graphing dimensional end-of-life trajec-
tories, the different dimensions of need—physical,
social, psychological and spiritual—may be identified
and addressed.

Hypothesis and objectives

We hypothesise that there might be a common denom-
inator in the characteristics of some indicators that
would allow us to identify PACC at specific time points.
On the other hand, distinguishing features may also
exist in other indicators that support and develop the
conceptual model of end-of-life trajectories.

Learning from the characteristics and evolution of
these end-of-life indicators as the basis of the individual
situational diagnosis®—understood as the assessment to
determine patients’ health degree and (or possible)
closeness to end-ofife situation (figure 1)—can help
clinicians to manage uncertainty and make better clin-
ical decisions, according to patients” values and prefer-
ences.”" In order to develop further knowledge on these
indicators, we analysed the characteristics and distribu-
tion of the indicators related to end of life in a cohort of
patients identified with the NECPAL CCOMS-ICO tool.

METHODS

Our methods, as extensively described elsewhere,” are
reported according to the Strengthening the Reporting
of Observational Studies in Epidemiology (STROBE)
recommendations.”” This study was formally approved
by the ecthical research committees of  institutions
involved in its execution (2010/PREVOsona: P10/65
and EO65H).

2 Amblas-Novellas J, et al. BMJ Open 2016:6:¢012340. doi:10.1136/bmjopen-2016-012340
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Study design and setting

A crosssectional study of patients identified in a previ-
ous population-based study was conducted.”’ The study
was conducted in the Spanish  district of Osona,
Barcelona, a mixed urban-rural district with a popula-
tion of 156087 residents, 21.4% of whom are aged
>65 years, with an annual mortality rate of 8.81 per 1000
inhabitants. Three selected primary care services and an
acute care hospital, an intermediate care centre and
four nursing homes serving these primary care services
agreed to participate.

Eligibility criteria and participant selection

Case selection was undertaken from November 2010 to
October 2011. There were no exclusion criteria. Patient
recruitment was made using the NECPAL CCOMS-ICO
tool through the healthcare records and by interviews
with healthcare professionals  (doctors and  nurses).
‘NECPAL positive (+)" patients were defined as being
surprise-queslion?‘(’ answer ‘no’ (“I would not be sur-
prised if this patient were to die in the next 12 months™)
and having at least one subsequent positive category: (1)
category 1: choice, request or need of PC approach (has
the patient or the main caregiver requested palliative/
comfort treatments exclusively or suggests limitation of
therapeutic effort?> Healthcare professionals consider
that the patient requires palliative care or palliative treat-
ment at this moment?); (2) category 2: general clinical
prognostic indicators of severity and progression, includ-
ing comorbidity and resource use (table 1) or (3) cat-
egory 3: disease-specific prognostic indicators (table 2).

Variables and sources of information

In the selected cohort, we evaluated the indicators
included in the NECPAL CCOMS-ICO tool, which were
retrieved, if available, from patient’s clinical records by
the investigator team or by clinical judgement after
interviewing healthcare professionals (including clinical

variables and need, demand and choice requests). In
order to reduce systematic error, all definitions, proce-
dures—including data collection—and measures were
standardised and followed according to the study opera-
tions manual.

Indicators were arranged by domain (functional,
nutritional and cognitive status, emotional problems,
geriatric syndromes, social vulnerability and others) and
according to their static (severity) and dynamic (pro-
gression) characteristics, for patients in each of the
three end-ofife trajectories associated with advanced
chronic illnesses.

Indicators and diseases

We evaluated the distribution of the indicators by classi-
fying persons according to the presence of severity and/
or progression criteria of the main discase (cancer,
chronic pulmonary disease, chronic heart disease,
serious chronic liver disease, serious chronic renal
discase, chronic neurological discases and dementia).
We refer to the group of patients identified as being
NECPAL (+) without severity and/or disease progression
criteria as ‘advanced frailty patients without advanced
disease criteria’,

Indicators and end-of-life trajectories

We organised the illnesses according to the described
end-of-life trajectories: cancer, organ failure (including
lung, heart, hepatic and renal disease) and dementia. As
for neurologic diseases, we put together primary neuro-
degenerative /Alzheimer and neurodegencerative discases
such as Parkinson and amyotrophic lateral sclerosis for
easier analysis purposes, given that their clinical evolu-
tion tends to be similar to dementia.

Statistical methods
Characteristics by domain were reported as averages
with SDs for continuous variables (Barthel, Charlson,

Amblas-Novellas J, ef al. BMJ Open 2016,6:2012340. doi:10.1136/bmjopen-2016-012340 3
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unplanned admissions and age) or percentages for the
categorical variables. All indicators were calculated for
the entire sample and for each four categories of
patients: cancer, organ failure, dementia/chronic neuro-
logical diseases and advanced frailty. We compared the
proportions among the four groups using x* test for cat-
egorical variables. Differences for non-categorical vari-
ables were assessed using ANOVA tests.

Analyses were performed with the Statistical Package
for Social Sciences (SPSS), V.21.0. A two-sided p value
<0.05 was considered to indicate statistical significance.

RESULTS

Participants

A total number of 782 NECPAL positive (+) patients
(38.5% men; 61.5% women; mean age: 80.89) were
recruited from different levels of the health system: 523
(66.9%) residents in the community, 154 (19.7%) in
nursing homes, 55 (7%) at the intermediate care centre
and 50 (6.4%) at the acute care hospital; this distribu-
tion of patients among the diverse settings is representa-
tive of the population prevalence of these patients.”' All
participants were allocated to one trajectory presented
severity and progression criteria for two concomitant
organs. The online supplementary appendix shows the
results for each individual disease.

Main results
Functional progression (31.5% loss 22 activities of daily
living (ADLs), 44.3% clinical perception) and nutritional

criteria (particularly clinical perception, 30.7%) were the

indicators most constantly associated with end-of-life

identification in all patients (table 3). For the patients
with cancer, organ failure and advanced frailty, we could
not determine if there were cognitive progression criteria

(na), since this feature was only evaluated as a criterion

for advanced dementia. Emotional distress (21.9%) and

some geriatric syndromes (11.2% falls and 15.7% delir-
ium) were also present, but less frequently and without
statistically significant differences among the four groups.

Generally, families perceived more palliative needs than

the patients and professionals.

The functional severity criteria, cognitive severity cri-
teria, some geriatric syndromes such as decubitus ulcers,
dysphagia and repetition infections, comorbidity, use of
resources, election criteria, demand and need of PC and
age and gender showed statistically significant differ-
ences in the classification per trajectories performed.

» Patients with advanced cancer rarely presented with
functional severity criteria (4.5%). For these patients,
the presence of nutritional progression criteria was
more common than in the other groups (clinical per-
ception: 63.2%). There was a high need of complex
care (35.1%), as well as demand and need of PC
from the patients (17.1%), relatives (39.5%) and pro-
fessionals (47.4%).

» Patients with advanced organ discase—all had main
disease severity and progression criteria—presented
less parameters of general severity and progression
than the rest of trajectories and a lower percentage of

4 Amblas-Novellas J, et al. BMJ Open 2016:6:2012340. doi:10.1136/bmjopen-2016-012340
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geriatric syndromes. In contrast, they presented a
larger percentage of systemic infections (11.2%) and
more unplanned admissions than the other groups.

» Patients with advanced dementia and those with
chronic neurological diseases presented severity cri-
teria, functional (49.7%) and cognitive (83.2%), and
geriatric syndromes: ulcers (9.3%), persistent dyspha-
gia (23.6%), repetitive falls (12.8%) and delirium
(18.7%). These patients presented less need of
resources than the other groups, and there was a low
perception of palliative needs among the profes-
sionals (13.3%) compared to relatives (34%).

> 48.2% of the whole NECPAL(+) patients did not
present severity and progression criteria for any
chronic disease. In comparison with the other trajec-
tories, no indicator in this group (‘advanced frailty
patients with no advanced disease criteria’) was espe-
cially prevalent or relatively infrequent: for instance,
these patients present more functional severity cri-
teria (10.6%) than patients with cancer (4.5%) and
patients with organ failure (5.3%), but lower than
patients with dementia (49.7%); they present less
nutritional progression criteria (9.7%) than patients
with cancer (23.3%) and patients with organ failure
(11.5%), but more than patients with dementia
(6.8%) or they have more comorbidities (Charlson:
3.07) than patients with dementia (2.28), but less
than patients with cancer (5.34) and patients with
organ failure (3.38). Globally, professionals had low
perceptions that these patients had palliative needs.

DISCUSSION
Key results
Dynamic indicators are more discriminating than static
ones to identify PACC." Functional and nutritional pro-
gression criteria (also cognitive progression could be
included if there is delirium)®” are also important, mainly
regarding functional loss.”® > This fact is supported by the
literature, given the evidence that changing variables have
been shown to have better prognostic ability than those vari-
ables that remain stable.' *® % Also emotional distress and
some geriatric syndromes, though less significantly, have
been shown to be useful indicators for early identification.
Beyond the described parameters, we consider that
there are no unique and specific indicators to reliably
identify PACC, since only a low percentage of patients
present most of them. This fact has two implications: (1)
early identification of PACC requires a multidimensional
evaluation including a wide range of indicators and (2)
the different characteristics of these indicators in the
diverse groups (cancer, organ disease and dementia/
advanced neurologic disease) support the conceptual
model of end-of-life trajectories. This model seems to be
consistent beyond the described functional dimension:
in many of the other dimensions (nutritional, cognitive,
geriatric syndromes and use of resources), the behaviour
is also different among the groups.

Regarding the differences of the variables in the three
end-of-ife trajectories, the low prevalence of patients
with advanced cancer and functional severity criteria is
remarkable; this could be due to a faster decline of
these patients in the second transition—if we assume
that most patients of this cohort were stable, %062
although it could also be due to a selection bias on the
part of recruitment process. The impact of undernour-
ishment as an important marker of end of life in
patients with cancer is also consistent with the litera-
ture.”” % For patients with advanced organ diseases,
there are more unplanned admissions, probably because
of episodes of acute failure or infections, in keepin
with the trajectory classically described cohort.** > o7
As for patients with dementia or with other neurological
diseases the criteria of disease severity (frequently based
on the functional repercussions of the severity) deter-
mine the identification of the end-oflife situation.”” 7
This fact, together with the presence of multiple geriat-
ric syndromes, can help professionals in this process of
identification.”” The slow and progressive process of
decline determines less use of resources and, probably,
less perception of PC needs from the professionals, in
contrast to the relatives’ view. This analysis endorses the
conceptual approach of typical trajectories of decline in
advanced chronic illnesses.

However, with mutimorbidity the norm at the end of
life, patients may embrace one or more traje(:tories.78 ™
This resulted in an extremely heterogeneous behaviour
of the variables over time among different patients.

It was remarkable that in a particularly disease-centred
clinical context, practically half of the cohort did not
meet advanced disease criteria (‘advanced frailty
patients with no advanced disease criteria’), but were
identified as persons with advanced chronic conditions
and PC needs at the same time (NECPAL+); it is esti-
mated that 40% of deaths occur in frail older people
who have no main overriding diagnosis.*” This is rele-
vant because it suggests that for early identification for
PC it is essential to look beyond disease-centred variables
and that multiple general indicators in different
domains need to be considered.®' Given that frailty is
the most prevalent condition as people approach
death,* a rational clinical approach to these patients
would be to consider frailty not as an independent
entity defining only one of the end-oflife trajectories,
but as a quantitative measurement system to determine
the reserve level of the patient. Such reserve would act
as the basis for a ‘situational diagnosis’. Analysis shows
that most variables are present in the end-oflife trajec-
tories, although they behave differently. It may be that
with frail patients, the other non-physical trajectories of
need may be important to monitor clinically, as they may
show more dynamic needs for care.*® More research will
be needed to substantiate this claim.

Finally, patients with cancer and patients without
cancer present physical decline and significant psycho-
social difficulties, and all these patients could benefit

Amblas-Novellas J, et al. BMJ Open 2016;6:012340. doi:10.1136/bmjopen-2016-012340 7
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from a PC approach. However, healthcare professionals
currently identify less patients for a palliative approach
for the non-cancer group.** This might be because the
end-of-life trajectory is less predictable for these patients,
but this should not stop identifying these patients
according to these indicators, rather than professionals
having a prognostic paralysis.*

Strengths and limitations

The study was carried out with 100% of participation
from healthcare professionals and settings invited. A
standardised case identification methodology was fol-
lowed in all settings, and a high level of commitment
from all participants was gained.

The study has limitations. Since this study was based on
health professionals’ assessment and routine data, patients’
perspectives were not included. Availability of quantitative
data in clinical charts may have affected description of
patients’ characteristics. The study results may have also
been affected by the ageing population and strong influ-
ence of geriatric care in the area, as well as by the length
of the study window. Additionally, a problem of over identi-
fication with the tool cannot be dismissed, due to the high
number of ‘advanced frailty patients with no advanced
disease criteria’. We are currently monitoring the mortality
of this cohort to confirm or reject this hypothesis.

There was a significant number of missing nutritional
indicators requiring an objective measure (47.2% due to
albumin or 56% due to weight loss)%see online
supplementary appendix. This fact emphasises some dis-
cordance between the importance of measuring the nutri-
tional state according to scientific evidence®”™ and the
real clinical practice; we wonder whether using other para-
meters in the evaluation of undernourishment such as
body mass index or mini nutritional assessment® results
would be indicated. Some of the indicators described in
the background section, such as social vulnerability or
symptoms, were not included in the NECPAL CCOMS-ICO
tool. Thus, these could not be assessed in the study; simi-
larly, the progression criteria for dementia could only be
assessed for patients with severity criteria of dementia.

The proposal of grouping neurologic diseases includ-
ing neurodegenerative diseases such as Parkinson and
amyotrophic lateral sclerosis with the group of primary
neurodegenerative/Alzheimer is arguable; however, it
might have not effected final results, given the low
number of patients (n=31, 4% of the total cohort).

Generalisability and future trends

More studies are needed to corroborate these data.

However, the results described are a useful basis for

future research on the early identification of PACC for

integrated PC. Suggested topics to be developed include

» The cohort corresponds to persons identified a priori
as PACC and likely to die in the foreseeable future. It
will be necessary, however, to analyse the behaviour of
these variables in relation to mortality. We are cur-
rently monitoring the cohort at 24 months.

» Given the large prevalence of advanced frailty
patients, new frameworks® and tools®” based on
knowledge on geriatrics, primary care and PC are
indicated. In fact, these three areas already share
methods regarding care process:* team work, multi-
dimensional assessment, patient-centred care, psycho-
social and caregivers support. More shared research
between these specialties and public health will best
take this agenda forward together.

The conceptual link between the need of multidi-
mensional evaluation of PACC and the high preva-
lence of advanced frailty patients with no advanced
disease criteria can be found in the evaluation of the
level of reserve of these patients. Frailty indices,* "
already proved to have a strong association with mor-
tality, may become the gold standard for situational
diagnosis, since they allow to quantify people’s health
reserves from a universal and objective point of view.

CONCLUSIONS

Learning from the behaviour of end-of-ife indicators
helps clinicians deal with the clinical complexity and
innate prognostic uncertainties of this group of patients.

There are indicators of PC needs common to all types
of trajectories, and others associated with specific trajec-
tories: dynamic variables most consistently identify PACC
and PC needs, regardless of the patient’s end-oflife tra-
jectory. Additionally, the analysis of the other indicators
allows us to develop useful knowledge relating to how
people die in different ways. To explore in detail the
characteristics of the indicators in these patients will
help to provide them with patient-centred care.

Almost half of the cohort, although identified as
PACC, did not have severe or progression advanced
disease. This fact is particularly relevant and highlights
the need for more research, probably by using new
measuring systems for frailty, and the need of alternative
conceptual models, probably by defining new end-of-life
trajectories, in order to provide better end-of-life care to
this great number of people.
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Introduccién: La fragilidad es una condicién crénica intimamente relacionada con resultados de salud.
Los indices de fragilidad (IF) —que comparten con la valoracién integral geriatrica (VIG) su naturaleza
multidimensional- son herramientas disefiadas para medir cuantitativamente el grado de fragilidad.
Aunque los IF han demostrado excelente correlaciéon con mortalidad, su uso en la practica clinica es atin
limitado. Ante la necesidad de nuevos IF mas sintéticos y pragmaticos, se ha disefiado y evaluado un
nuevo IF, basado en la VIG (IF-VIG).

Material y métodos: Estudio observacional longitudinal prospectivo de una cohorte de pacientes que
ingresaron en la Unidad Geriatrica de Agudos del Hospital Universitari de Vic a lo largo del afio 2014.
Se ha efectuado seguimiento hasta 12 meses o constar defuncién, realizando contraste de hipétesis log-
rank para las curvas de supervivencia segin IF-VIG y andlisis de curvas ROC para determinar la capacidad
prondstica.

Resultados: Se incluyeron 590 pacientes (edad media 86,39 afios), con una mortalidad al afio del 46,4%.
En el andlisis comparativo se constatan diferencias estadisticamente significativas (p<0,05) para casi
la totalidad de variables incluidas en el IF-VIG. Para las distintas puntuaciones del IF-VIG, las curvas de
supervivencia también muestran diferencias significativas (X2 =445, p<0,001). El area bajo la curva ROC
a 12 meses es de 0,9 (0,88-0,92). Se estima un tiempo de administracién inferior a 10 min.

Conclusiones: Los resultados avalan el IF-VIG como una herramienta sencilla (respecto al contenido),
rapida (en el tiempo de administracién), con capacidad discriminativa (en el diagndstico situacional) y
predictiva (con elevada correlacién con mortalidad).
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Introduction: Frailty is closely linked to health results. Frailty indexes (FI) and the Comprehensive Geriatric
Assessment (CGA) are multidimensional tools. FI serve to quantitatively measure frailty levels. They have
shown to have an excellent correlation with mortality. However, they are infrequently used in clinical
practice. Given the need for new, more concise, and pragmatic FI, a new FI is proposed based on a CGA
(Frail-VIG Index).

Material and methods: A prospective, observational, longitudinal study was conducted, with cohort follow
up at 12 months or death. Participants were patients admitted in the Geriatric Unit of the University Hos-
pital of Vic (Barcelona, Spain) during 2014. Contrast of hypothesis log-rank for survival curves according
to Frail-VIG index, and analysis of ROC curves were performed to assess prognostic capacity.
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Results: A total of 590 patients were included (mean age = 86.39). Mortality rate at 12 months was 46.4%.
The comparative analysis showed statistically significant differences (P <.05) for almost all variables inclu-
ded in the Frail-VIG index. Survival curves also show significant differences (X? =445, P<.001) for the
different Frail-VIG index scores. The area under the ROC curve at 12 months was 0.9 (0.88-0.92). An
administration time of the Index is estimated at less than 10 minutes.

Conclusions: Results endorse the Frail-VIG index as a simple (as for contents), rapid (for administration
time) tool, with discriminative (for situational diagnosis) and predictive capacity (high correlation with

mortality).

© 2016 SEGG. Published by Elsevier Espafia, S.L.U. All rights reserved.

Introduccion

La fragilidad es una entidad clinica multidimensional que se
define como un estado de vulnerabilidad ante factores estresantes
por limitacién de los mecanismos compensadores’, y es la mas fre-
cuente de las condiciones crénicas? junto con la multimorbilidad>.
A pesar de las controversias sobre su abordaje operativo, existe con-
senso entre los expertos en la necesidad de su evaluacién' dada su
alta prevalencia (cercana al 10% de la poblacién>65 afios*) y la
estrecha relacion con resultados adversos de salud”~”.

Ante este reto, resultan necesarios nuevos instrumentos, que
sean pragmaticos, sensibles al cambio, con capacidad predictiva y
con buena reproducibilidad®-caracteristicas habituales de los indi-
ces de fragilidad (IF)-.

Indices de fragilidad

Basandose en el modelo de acumulacién de déficits, los IF permi-
ten medir con una variable continua -que va desde la «no fragilidad»
hasta una situacion de «fragilidad avanzada»- el grado de vulne-
rabilidad y por tanto la edad bioldgica de las personas®. A partir
de un nimero concreto de déficits (signos, sintomas, enfermeda-
des, valores de laboratorio. . .) de diferentes dominios'® (funcional,
cognitivo, nutricional...) es posible definir un indice a partir del
cociente de déficits ya acumulados, respecto del total de déficits
potencialmente acumulables.

Han sido miiltiples los IF propuestos®’-11-13 constatando algu-
nas diferencias entre ellos respecto a su contenido, viabilidad y
capacidad predictiva’. Todos los IF tienen en comin la valoracién
de distintos tipos de déficits'?, con diferencias tanto en el ntimero
de variables —de 30 a 70'?- como en el porcentaje de variables
contempladas para cada dominio.

Cuanto mas déficits se acumulan, mas vulnerable es una per-
sona, siendo la probabilidad de morir exponencial al nimero de
déficits y la velocidad con que estos se acumulan (aunque algu-
nos déficits por si solos pueden tener pequefios efectos globales,
sus efectos acumulativos pueden ser enormes)’'!"1415, Se considera
como fragil a toda persona con un IF > 0,2°9, siendo la puntuacién
submaxima de 0,7'%16 —punto a partir del cual nuestra homeosta-
sis no puede hacer frente a mas déficits, llegando la muerte-. Este
«colapso del sistema» a partir de aproximadamente las 2/3 partes
del total de déficits acumulables es una caracteristica constante de
los IF1718,

Indices de fragilidad y valoracién integral geridtrica

Los IF comparten su naturaleza multidimensional con la Valo-
racién Integral Geriatrica (VIG) —en realidad un IF no es mas que
una VIG cuantificada-. La relacién entre ambos no es nueva: ya en
el aflo 2004 se percibié que era clinicamente justificable y operati-
vamente factible elaborar un IF basado en la valoracién geriatrica
(FI-CGA)'?; disefiado a partir de una mezcla de datos autorreporta-
dos por el paciente con una VIG realizada por profesionales; resulté
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predictiva de resultados adversos de salud. Posteriormente (2010)
se realiz6 un estudio de validacién con un FI-CGA modificado (52
variables)??, que mostr6 capacidad predictiva de mortalidad del
100% a los 20 meses de seguimiento para personas con un IF>0,5.
Recientemente se publicaron experiencias de la utilizacién del FI-
CGA en el marco de hospitalizacién de agudos?! y urgencias?? para
valorar su validez predictiva en contexto hospitalario.

Justificacién para la elaboracién del Indice Frdgil-VIG

A pesar del consenso en el ambito de Geriatria de hacer de la fra-
gilidad un elemento nuclear de la practica clinica, la investigaciéon y
enla planificacién asistencial?>24, en larealidad aiin no se suele rea-
lizar una cuantificacién de la misma de forma sistematica''. Ante la
necesidad de nuevos instrumentos que puedan resultar mas facti-
blesy eficientes®, proponemos la elaboracién de un nuevo IF basado
en la VIG (IF-VIG), que se justificaria por:

a) La necesidad de disponer de un instrumento mas sencillo y
pragmatico?®, que pueda ser potencialmente ttil en los diversos
ambitos del sistema sanitario?®.

b) Las limitaciones —apuntadas por los propios autores del IF-VIG-
respecto a su capacidad discriminativa entre los diferentes gra-
dos de fragilidad??, probablemente debido al hecho de mezclar
mortalidad e institucionalizacién como resultados principales
y la heterogeneidad de las variables obtenidas mediante datos
autorreportados.

c) La oportunidad que suponen los IF tanto para el diagnéstico
situacional?’ como para una aproximacién prondéstica no dico-
témica a los pacientes con complejidad clinica, enfermedades
crénicas avanzadas y en situacion de final de vida -la mayor
parte de los cuales son de perfil geriatrico?s-.

d) A pesar del gran interés en el entorno europeo -dado el enve-
jecimiento de la poblacién y la mayor prevalencia de fragilidad
que en otros continentes??- practicamente no existen estudios
en la aproximacion a la fragilidad desde la perspectiva de los IF
en poblacién europea3’.

Los objetivos del presente documento son, pues, describir el
disefio de un IF basado en la VIG -mas sintético y pragmatico que
los IF desarrollados previamente-, asi como evaluar su capacidad
predictiva de muerte.

Material y métodos
Disefio del estudio

Se trata de un estudio observacional longitudinal prospectivo.
El disefio y analisis de los datos se ha realizado aplicando la meto-
dologia STROBE3'. Este estudio ha sido aprobado por el Comité de
Etica del Consorci Hospitalari de Vic (2014850 PR80).
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Contexto y participantes

El estudio ha sido desarrollado en el Hospital Universitari de
Vic, hospital de agudos de 200 camas para una poblacién de refe-
rencia de 156.000 habitantes. Se incluyeron todos los pacientes
que ingresaron en la Unidad Geriatrica de Agudos (UGA) durante
el afio 2014; los criterios de ingreso a la mencionada unidad son:
edad > 85 afios y/o deterioro cognitivo y/o con condiciones cronicas
avanzadas -identificados mediante el instrumento NECPAL?®. No
existen criterios de exclusién. En el momento del ingreso se realizé
una aleatorizacién de los pacientes entre 2 equipos de evaluadores
(AyB), formados por un adjunto de geriatria y un médico residente.

Diseiio y evaluacion del Indice Fragil-VIG

El disefio y evaluacion del IF-VIG (tabla 1) se ha planteado desde
un triple enfoque>2: en base a la seleccién de las variables, la elabo-
racién y validacion del constructo y la demostracién de su validez
predictiva:

a) Seleccion de las variables. Para ser incluidas en un IF, existe con-
senso en que las variables deben'? a) estar asociadas ala edad, b)
estar relacionadas con problemas de salud, c) ser representativas
de los diferentes dominios d) no deben saturarse precozmente,
y e) no ser ni muy prevalentes (>80% de los individuos a los 85
afios) ni muy infrecuentes (< 1%). Es también recomendable que
el nimero de pérdidas para cada variable sea<5%>3.

Para el IF-VIG, ademdas proponemos que todas las variables
sean obtenidas mediante una VIG clasica'’. Para poder dispo-
ner de un instrumento lo mas pragmatico posible —acotado a la
realidad de la practica clinica habitual y no al revés-, la cons-
truccién del IF-VIG se ha realizado post-hoc (en el momento de
la recogida de datos se desconocia cual seria el constructo del
mismo) y utilizando solo variables registradas durante la VIG
rutinaria —con objetivo de valoracién clinica y no en el marco de
un estudio epidemiolégico-.

b) Elaboracion y validacién del constructo. Aunque tedricamente se
recomienda incluir un nimero minimo de déficits para mante-
ner la capacidad predictiva —que se sitia entre 30 y 40'3-, en el
caso del IF-VIG, y mediante la seleccién de variables en base a cri-
terios de severidad y progresion de las mismas?’ y la agrupacién
de alguna de ellas (especialmente en el dominio funcional y cog-
nitivo), se acota a solo 22 preguntas para 25 déficits. El IF-VIG se
obtiene dividiendo los déficits acumulados por el total de déficits
potenciales acumulables, para un resultado comprendido entre
0 (ausencia de déficits) y 1 (presencia de todos los déficits).

La preservacion del enfoque multidimensional en la inclusién
de variables se ha realizado a partir de un proceso de valida-
cién de contenido’ mediante una comparativa del porcentaje de
variables por dominios, respecto a otros 4 IF validados (anexo
1). Globalmente se constata coherencia en su distribucién, des-
tacando en el caso del IF-VIG el mayor peso de los sindromes
geridtricos y sintomas y la menor relevancia del dominio funcio-
nal y la incorporacién del dominio social -no contemplado en
los IF previos-.

Ademas, el resultado del IF-VIG para la cohorte estudiada tiene
en consideracién las caracteristicas descritas para los IF10-34:

e Preservacion del limite submaximo para la puntuacién del IF

(el 99% de las personas con un IF<0,7'016),
¢ Incremento de la puntuacién del IF con la edad, con una tasa

de déficit de acumulacién estimada de 0,03 por afio!7-18:3>,

e Distribuciéon de densidad asimétrica de las puntuaciones del

IF9‘35.
¢ Ausencia de diferencias interobservador.

e Correlacién entre mortalidad y el IF17:1835,

c) Validez predictiva/mortalidad. La validacién de un instrumento
se puede realizar mediante la comparacién frente a un «gold
standard» o a partir de lademostracién de su validez predictiva®2
-en el caso del presente estudio mediante la mortalidad como
resultado dicotémico, relevante y no arbitrario-. Para tal fin se
ha realizado seguimiento informatico mediante el HC3 (Histo-
ria Clinica Compartida de Catalunya), hasta un maximo de un
afo, contabilizando los resultados posibles como: vivo, exitus o
pérdida de seguimiento.

Variables incluidas y fuente de los datos

Conel finde intentar evitar la interferencia de los procesos inter-
currentes que precipitaron la hospitalizacion de los pacientes en el
resultado del IF-VIG, todas las variables corresponden a la situacién
basal previa (al menos un mes antes de la hospitalizacién y/o inicio
del proceso clinico que motivé el ingreso). Se obtuvieron mediante
una anamnesis basica con el paciente y/o cuidador principal; el
tiempo de administracion se ha estimado inferior a 10 min. Algunas
variables (*) son obtenibles mediante la revisién de la medicacién
habitual.

Las variables binarias, se puntian de forma que «O» indica la
ausenciay «1»la presencia del déficit. Se evalian: manejo de dinero,
teléfono y medicacién como actividades instrumentales de la vida
diaria comunes y no condicionadas por diferencias culturales por
género; pérdida de > 5% de peso en los Gltimos 6 meses como mar-
cador de progresién nutricional; presencia de sindrome depresivo*
e insomnio/ansiedad* como marcadores emocionales; percepcién
subjetiva de vulnerabilidad social por parte del equipo asistencial
como indicador del dominio social. Como sindromes geriatricos
se valoran: aparicién de delirium®, caidas, polifarmacia* y disfa-
gia. Como sintomas con criterios de severidad se contemplan el
dolor* yladisnea*. Finalmente, la presencia de enfermedades créni-
cas (oncoldgica, respiratoria, cardiovascular, neurolégica, hepatica,
renal), en los que en caso de constatar criterios de enfermedad cré-
nica avanzada incluidas en el test NECPAL?® (anexo 2) se adjudican
2 puntos.

Para las variables ordinales, se utilizan puntos de corte recono-
cidos y utilizados habitualmente en la practica clinica:

a) Actividades basicas de la vida diaria: se utiliza el indice de
Barthel (IB), categorizidndose segin los criterios de Saha®®: no
dependencia (IB>95: 0puntos), dependencia leve (IB 90-65:
1 punto), dependencia moderada-grave (IB 25-60: 2 puntos), y
dependencia absoluta (IB < 20: 3 puntos).

b) Deterioro cognitivo: se categoriza en 3 apartados mediante
la Global Deterioration Scale (GDS) de Reisberg®’ en: ausen-
cia de deterioro cognitivo (0puntos), deterioro cognitivo
leve/moderado (equivalente a GDS < 5: 1 punto) o deterioro cog-
nitivo grave/muy grave (equivalente a un GDS > 6: 2 puntos).

Métodos estadisticos

La estadistica descriptiva de las variables analizadas se ha
realizado mediante SPSS. La significacién estadistica (intervalo
de confianza 95%/p<0,05) para las variables entre los pacientes
vivos/exitus se ha realizado mediante contrastes de medias (para
la variables cuantitativas) y contrastes de proporciones (para las
cualitativas).

Los calculos de supervivencia se han obtenido a partir del
seguimiento de la cohorte durante 12 meses. Para analisis de super-
vivencia se ha utilizado la libreria Survival, pROC y RMS de R,
realizando contraste de hipétesis log-rank para comparar las cur-
vas de supervivencia segtn el valor de IF-VIG y anadlisis de curvas
ROC para determinar la capacidad prondstica del IF-VIG.
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Tabla 1
Descripcién y caracteristicas del indice fragil-VIG
Dominio Variable Descripcion Puntos
Manejo de dinero ¢Necesita ayuda para gestionar los asuntos Si 1
econdémicos (banco, tiendas, restaurantes) ? No 0
Utilizacion de - , ’ - G 7 Si 1
AlVDs T, ¢Necesita ayuda para utilizar el teléfono ? No 0
Funcional Control de ¢Necesita ayuda para la Si 1
medicacion preparacién/administracién  de la medicacion ? No 0
¢No dependencia (IB =z 95) ?
ABVD indice de Barthel |:Dependencia leve-moderada (1B 90-65) ? 1
s -
(IB) ¢Dependencia moderada-grave (IB 60-25) ? 2
¢Dependencia absoluta (IB <20)? 3
- L, . o Si 1
Nutricional Malnutricion ¢Ha perdido= 5% de peso en los Ultimos 6 meses ? N5 5
¢Ausencia de deterioro cognitivo? 0
- Grado de deterioro — )
COgnItIVO cognitivo ¢Det.cognitivo leve-moderado (equivalente a GDS <5)? 1
¢Det.cognitivo grave-muy grave (equivalente a GDS = 6)? 2
Sindrome Si 1
depresivo ¢ Necesita de medicacion antidepresiva ? NG 0
Emocional ) ) ¢ Necesita tratamiento habitual con Si 1
Insomnio/ansiedad |benzodiacepinas u otros psicofarmacos  de perfil
; ; ; No 0
sedante para el insomnio/ansiedad?
Social Vulnerabilidad ¢ Existe percepcién por parte de los profesionales | S 1
social de situacion de vulnerabilidad social ~ ? No 0
. En los dltimos 6 meses, ;Ha presentado delirium y/o | Si 1
Delirium trastorno de comportamiento, que ha requerido de No 0
neurolépticos ?
Caidas En los dltimos 6 meses, ¢ha presentado 22 caidas o| Si 1
alguna caida que haya requerido hospitalizacién ? | No 0
Sindromes fleree ¢ Presenta alguna tlcera (por dectbito o vascular, Si 1
Geriatri de cualquier grado)? No 0
eriatricos T
. . . . Si 1
Polifarmacia ¢habitualmente, toma 2 5 farmacos ? No 5
¢ se atraganta frecuentemente cuando come o Si 1
Disfagia bebe? En los dltimos 6 meses, ¢ha presentado
alguna infeccion respiratoria  por bronco- No 0
aspiracion?
Dolor ¢requiere de 2 2 analgésicos convencionales  y/o Si 1
Sintomas opiaceos mayores para el control del dolor? No 0
graves Disnea ¢ la disnea basal le impide salir de casa y/o que Si 1
requiere de opiaceos habitualmente ? No 0
Cancer ¢ Tiene algun tipo de enfermedad oncoldgica Si 1
activa ? No 0
i . ; Tiene algun tipo de enfermedad respiratoria Si 1
é
Respiratorias crénica (EPOC, neumopatia restrictiva,...)? No 0
Cardiacas ¢ Tiene algun tipo de enfermedad cardiaca cronica Si 1
Enfermedades (+) (Insuficiencia cardiaca, cardiopatia isquémica,...)? No 0
2 ¢ Tiene algtn tipo de enfermedad neurolégica Si 1
Neurologicas neurodegenerativa (E. de Parkinson, ELA, ,...)? No 0
Hepaticas ¢ Tiene algun tipo de enfermedad hepética crénica Si 1
p (hepatopatia, cirrosis,...)? No 0
) . L - Si 1
Renales ¢ Tiene insuficiencia renal crénica  (FG <60)? No 0
Indice Fragil-VIG = 25

ABVD: actividades bésicas de lavida diaria; AIVD: actividades instrumentales de la vida diaria; ELA: esclerosis lateral amiotroéfica;
EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva crénica; FG: filtrado glomerular; GDS: Global Deterioration Scale; IB: indice de Barthel.
(+) En caso de presentar criterios de enfermedad crénica avanzada incluidas en el test NECPAL (anexo 2; accesible también
en: http://mon.uvic.cat/catedra-atencion-cuidados-paliativos/files/2016/02/NECPAL-3.0-2016-ANEXO-ESP.pdf) se adjudican 2

puntos.
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Resultados
Descriptivo de la cohorte y andlisis de las variables

Se incluyeron un total de 590 pacientes, con una edad media
de 86,39 afios(+5,6) —el 57,5% mujeres-. El 44,1% de los pacien-
tes (n=260) presentaban criterios de cronicidad avanzada segtn el
instrumento NECPAL23. La estancia media fue de 5,88 dias(+ 3,2),
siendo los principales motivos de ingreso las enfermedades car-
diovasculares (19,7%), respiratorias (19,3%) y la fractura de fémur
(17,3%). Durante el ingreso indice murieron 53 pacientes (el 8,9%
de la cohorte).

El resultado descriptivo de las variables analizadas se resume
en la tabla 2. Destaca una media de IB de 62,81(+29,7), un niimero
elevado de pacientes con deterioro cognitivo (61%), multiples
sindromes geriatricos (polifarmacia en el 80%, caidas en el 58,7%,
delirium en el 56,4% y disfagia en el 43,1% de los pacientes), y alta
prevalencia de enfermedades crénicas (un 59,5% de enfermedades

Tabla 2

cardiovasculares, un 49,2% de insuficiencia renal y un 27,7% de
neumopatia crénica).

Ninguna de las variables (excepto polifarmacia -esta al limite-)
es excesivamente prevalente (>80%) ni muy infrecuente (<1%);
tampoco ninguna de ellas se satura precozmente (no es una varia-
ble universal en personas de 85 afios?>). Todos los déficits incluidos
estan relacionados con problemas de salud asociados alaedad y son
representativos de los diferentes dominios (anexo 1). No ha habido
pérdidas de valores para ninguna de las variables.

Resultados de evaluacion del constructo

A pesar de tratarse de una cohorte de poblacién muy afiosay con
elevado porcentaje de personas en situacién de cronicidad avan-
zada, se preserva el limite submaximo para la puntuacién de los IF
(99,33% de pacientes con un IF-VIG<0,7). En la cohorte analizada,
solo el 7,5% de los pacientes (n=44) presentaba un IF-VIG<0,2; es
relevante constatar que el 92,5% de los pacientes(n=546) de la UGA

Resultado descriptivo de las variables de la cohorte y resultado comparativo de las variables entre el grupo de pacientes fallecidos

durante el seguimiento con relacién a los vivos

Fallecimiento durante el
Total seguimiento a 12 meses
VARIABLE -val
(n=590) Si No prags
(n=286) (n=304)
EDAD MEDIA (afios) 86.39 (+/-5.58) 86.40 86.38 0.974
Hombre 250 124 126
e Mujer 340 150 190 0.159
ElFgRL L si 260 213 47
CRONICA AVANZADA <0.001
(MACA) No 330 61 269
ESTANCIA Media
HOSPITALARIA endias 5.88(+/-3.26) 5.94 5.33 0.699
AlVDs (0-1-2-3) 0.85(+/-1.15) 0.43 1.21 <0.001
Media
e (indicede 62.81(+/-29.71) 54.98 69.59 <0.001
Barthel)
MALNUTRICION 190 166 24 <0.001
Nodet. Cognitivo 231 80 151
DETERIORO Det.Leve-
COGNITIVO Moderado 257 132 125 <0.001
Det.Grave 102 62 40
Eutimico 306 133 173
EMOCIONAL Sd.depresivo 251 118 133 0.016
Novalorable 33 23 10
FRAGILIDAD SOCIAL 19 12 7 0.137
Delirium 334 193 141 <0.001
Caidas 348 164 184 0.689
SINDROMES Ulceras 76 61 15 <0.001
GERIATRICOS Polifarmacia 474 234 240 0.004
Disfagia 255 190 65 <0.001
Insomnio 337 181 156 <0.001
SINTOMAS Dolor 146 85 61 0.001
GRAVES Disnea 69 54 15 <0.001
ENFERMEDADES Oncologica 87 65 22 <0.001
CRONICAS Pneumopatia 164 90 74 0.011
Cardio-Vascular 352 193 159 <0.001
Neurolégica 155 82 73 0.060
e 68 46 22 <0.001
Digestivo
Renal 291 178 113 <0.001

ABVD: actividades basicas de la vida diaria; AIVD: actividades instrumentales de la vida diaria.
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Valor indice fragil-VIG
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Figura 1. Distribucién en niimero (n) y porcentaje (%) de pacientes exitus y vivos a los 12 meses por valor de indice fragil-VIG.

son fragiles —en la revisién de la literatura no nos constan datos de
prevalencia de fragilidad en otras UGA-. No se ha podido constatar
un incremento del IF-VIG con la edad.

La distribucién de las puntuaciones del IF-VIG tiende a ser asi-
métrica (coeficiente de asimetria de —0,37) (anexo 3). Aunque
estrictamente no es posible calcular las diferencias interevaluador
(cada paciente ha sido valorado por uno de los 2 equipos -Ay B-), se
constata que, a pesar de la aleatorizacion de los pacientes al ingreso,
no existen diferencias estadisticamente significativas (p=0,073) en
la distribucién de las puntuaciones del IF-VIG entre los 2 grupos
(anexo 3).

Seguimiento de mortalidad a los 12 meses

Se ha realizado un seguimiento de la cohorte hasta un maximo
de 12 meses o constatar defuncién, observando una mortalidad
al afio de 274 pacientes (el 46,4%de la cohorte). No hubo pérdidas
de seguimiento. En la tabla 2 se pueden observar las diferencias
de mortalidad por cada variable y en la figura 1 el porcentaje de
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0,0
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Figura 2. Curva de supervivencia a los 12 meses con relacién al indice fragil-VIG.
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personas vivas respecto a exitus por valor de IF-VIG -se constata
como hasta un IF-VIG de 0,28; la mortalidad al afio es nula, incremen-
tandose entonces exponencialmente hasta una mortalidad del 100% a
partir de un IF-VIG de 0,64-.

Se ha analizado la correlacién entre mortalidad y el IF-VIG
mediante el contraste de hipdtesis log-rank (fig. 2) comparando
las curvas de supervivencia segin el valor de IF-VIG, que se ha dis-
cretizado por intervalos (0-0,15; 0,16-0,25; 0,26-0,35; 0,36-0,45;
0,46-0,55; 0,56-0,65; 0,66-1), encontrando diferencias muy sig-
nificativas entre los diferentes niveles (X2=445; p<0,001). En el
analisis de curvas ROC, el area bajo la curvaalos 3,6,9y 12 meses es
respectivamente de 0,87 (0,84-0,90); 0,88 (0,85-0,91); 0,89 (0,87-
0,92) y 0,90 (0,88-0,92) (fig. 3).

Constatamos mayor correlacion entre mortalidad e IF-VIG
que entre mortalidad y edad, con un indice de concordancia de
0,83 y 0,51 respectivamente (diferencia que es estadisticamente
significativa) (anexo 4).

Sensibilidad

w3
me
o
0O 12

T
0,6

1 - especificidad

0,8 0,4 0,2 0,0

Figura 3. Probabilidad de supervivencia por valor de indice fragil-VIG en relaciéon
con el tiempo.
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Discusion
Resultados clave

En el analisis comparativo de las variables incluidas en el IF-VIG
ente los grupos vivos/exitus a los 12 meses destaca la existencia de
diferencias estadisticamente significativas para la mayoria de ellas
(p<0,05), circunstancia que consideramos como fundamental en el
diseflo de un instrumento con vocacién discriminativa. Las excep-
ciones son la fragilidad social (probablemente explicable por la baja
«n» de pacientes) y las caidas (probablemente por el hecho de no
diferenciar entre caidas con o sin consecuencias graves). Tampoco
existen diferencias significativas en otras variables no incluidas en
el IF-VIG como la estancia hospitalaria, la edad o el sexo.

Los resultados obtenidos parecen avalar la propuesta del IF-VIG,
segtin los criterios de validacién exigidos previamente?10.17.18.34,35.
asi, se cumplen integramente tanto los principios de inclusién de
variables descritos como los criterios de validacién del constructo,
excepto el incremento del IF-VIG con la edad. Este hallazgo proba-
blemente se explica por las caracteristicas de la cohorte, teniendo
en cuenta que para personas con puntuaciones elevadas en los
IF, la relacién entre la fragilidad y el aumento de la edad se ate-
nda -aproximandose a cero-, dado que llegado este punto estas
personas mueren en lugar de acumular mas déficits20.

Se constata una excelente correlacién entre mortalidad y el IF-
VIG en coherencia con la literatura previa'"'415 que es superior a
la correlacién entre mortalidad y edad. Este hallazgo avala la nece-
sidad de diferenciar entre los conceptos de edad cronolégica —edad
en afios- y edad biolégica —-grado de reserva de salud’>-.

Con una area bajo la curva de 0,9 a los 12 meses, la capacidad
pronéstica del instrumento para esta cohorte es superior a la des-
crita previamente por otros IF7-11:33; este dato debe ser valorado
con prudencia, pudiendo estar relacionado con las caracteristicas
de la muestra.

Utilidad del Indice Frdgil-VIG

Aunque seran necesarios mas estudios para confirmar los bene-
ficios de la utilizacion de los IF en la valoracion de pacientes
geriatricos —especialmente en aquellos con complejidad clinica y
condiciones cronicas avanzadas-, creemos que el IF-VIG puede faci-
litar algunas respuestas a cuestiones tan relevantes como:

a) ¢Es realmente fragil el paciente? En el plano individual, el I[F-VIG
facilita la discriminacion entre pacientes fragiles(IF-VIG>0,2) y
no fragiles(IF-VIG <0,2). A nivel poblacional, esto permite cono-
cer el nimero de pacientes fragiles en un determinado recurso
asistencial —dato especialmente relevante en el disefio organi-
zativo de los recursos-. La elevada prevalencia de fragilidad en
recursos especificos como una UGA y dado el impacto de esta
en los resultados de salud, hacen aiin mas necesarios los ins-
trumentos para valorar el grado de fragilidad ante la toma de
decisiones.

b) Qué grado de reserva tiene esta persona?, jen qué momento
de su trayectoria vital estd? La valoracion multidimensional
cuantificada mediante el IF-VIG permite realizar el diagnéstico
situacional?’ del paciente (fig. 4), punto de partida necesario
para conciliar la realidad clinica, las voluntades del paciente
y la intensidad terapéutica en coherencia con los objetivos
asistenciales acordados. De forma indirecta también puede ser
una oportunidad para optimizar el uso de recursos>® mediante
la estratificacion de pacientes, con el fin de diferenciar a
aquellos pacientes que se puedan beneficiar de intervenciones
preventivas (por ejemplo, aquellos con un IF-VIG < 0,3) de aquellos
en los que es preferible realizar un enfoque conservador (por
ejemplo, IF-VIG>0,6). Como se puede constatar en la figura 4,
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Figura 4. Modelo conceptual que resume graficamente cémo el indice fragil-VIG
facilita el diagndstico situacional y la propuesta de objetivos asistencia-
les/adecuacién de la intensidad terapéutica.

resulta especialmente destacable la superposicion de la curva
de mortalidad con relacién al IF, con la propuesta de adecuacién
progresiva de la intensidad terapéutica. Asi, por ejemplo, en un
paciente con un IF-VIG de 0,3 (fragilidad leve) —en los que constata-
mos una mortalidad a los 12 meses < 8%- serd pertinente proponer
medidas destinadas a mejorar su autonomia y supervivencia; pero
un paciente con un IF-VIG de 0,64 — con una mortalidad a los 12
meses del 100%-, probablemente se beneficiard de un abordaje
mds conservador. En medio de estas 2 situaciones paradigmdticas,
se propone combinar en las proporciones necesarias el abordaje
«activo» con medidas conservadoras, resultando el IF-VIG una
buena herramienta para monitorizar el resultado del plan de
intervencion individualizado del paciente.

¢) ¢Es su situacion potencialmente reversible? Dado que las varia-
bles que condicionan la situacién de fragilidad son dindmicas
y en algunos casos potencialmente reversibles3?, cuantificar el
grado de reserva de las personas facilita la monitorizacién del
resultado de las intervenciones realizadas. Este planteamiento
puede ser de interés tanto desde la perspectiva asistencial como
también para la investigacién’C.

d) ¢Estd proximo a la situacion de final de vida? Aunque esta no
es la finalidad principal del IF-VIG, los resultados descritos
también lo avalan como instrumento prondstico. Asi, por
ejemplo, el hecho de que la mortalidad al aflo para pacientes
con un IF-VIG > 0,64 sea del 100%, puede ser relevante respeto
la planificacién avanzada.

Limitaciones y vision de futuro
Los datos descritos deben interpretarse con cautela, ya que:

a) El valor de las variables utilizadas para la elaboracién del IF-
VIG corresponde a la situacion basal de los pacientes antes del
ingreso indice; en el presente estudio no se ha considerado
las consecuencias sobre el IF-VIG del proceso intercurrente que
comport6 el ingreso —que probablemente hubiera podido com-
portar un incremento del valor del IF-VIG-.

b) Algunas de las variables se obtienen mediante la revision de la
medicacién que toma el paciente, asumiendo que la prescrip-
cion del farmaco es adecuada; no se puede descartar sesgos
derivados de este planteamiento —que por otro lado ayuda a



simplificar significativamente la recogida de informacién de
algunos dominios-.

c) El valor de IF-VIG obtenido para cada paciente corresponde a
una vision estatica de la realidad (en el momento de la recogida
de datos); dado que la fragilidad es por definicién dinamica,
seria interesante realizar IF-VIG secuenciales para valorar el
comportamiento de éstos —que probablemente tendria atin
mayor valor pronostico-.

d) La cohorte descrita no es representativa de la poblacién general,
resultando imprescindibles nuevos estudios que permitan
confirmar tanto los datos descritos como las hipétesis realiza-
das, especialmente en otras poblaciones (menos afiosas y con
menor porcentaje de cronicidad avanzada) y en otros entornos
(comunitario, residenciales...).

Conclusiones

Mas alla de las discusiones conceptuales, el gran reto es hacer
de la fragilidad un elemento tangible y ttil en la practica clinica. En
este sentido, aunque la VIG sigue siendo el referente en la valoracién
de pacientes fragiles, su naturaleza cualitativa, el requerimiento de
un conocimiento experto y el tiempo necesario para su realizacién
pueden limitar su generalizacion.

Dado que el grado de fragilidad de una persona responde a una
variable continua no dicotémica, su naturaleza cuantitativa hace
de los IF una herramienta idénea. Su principal limitacién radica
en su escasa operatividad dado su disefio a partir de bases de datos
obtenidas para fines epidemiolégicos, y el gran nimero de variables
incluidas.

Por este motivo se ha disefiado y evaluado el IF-VIG, basado en
solo 22 preguntas sencillas y dicotémicas, para valorar 25 déficits,
en un tiempo de administracién inferior a 10 min. Para la cohorte
analizada, los resultados obtenidos son congruentes con los reque-
rimientos exigidos para los IF y lo avalan como una herramienta
sencilla (respecto al contenido), rapida (en el tiempo de adminis-
tracién), con excelente capacidad discriminativa (en el diagnéstico
situacional) y predictiva (con elevada correlaciéon con mortalidad).

Financiacién

El presente articulo se enmarca en el proyecto de tesis doctoral
«La fragilidad como base del diagnéstico situacional ante el reto
de la complejidad clinica al final de la vida» del autor principal, que
cuenta con el soporte de la Beca Consultori Bayés. El proyecto sobre
el Indice Fragil-VIG ha sido galardonado con el “Premio al mejor
trabajo de investigacion del XXI Congreso de la Societat Catalana de
Geriatria i Gerontologia (Terrassa, 2015) y el Premio Sanitat Osona
al mejor trabajo inédito (Vic, 2016).
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Codina C, Gébmez-Batiste X, Espaulella J.
Optimizing drug therapy in patients with
advanced dementia: A patient-centered
approach.

European Geriatric Medicine.
2014; 5(1): 66-71.

Aquest article proposa un model de prescripcio
centrada en la persona, que demostra ser util en
'adequacio de la prescripcio de les persones

amb demeéncia avangada.
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Amblas-Novellas J, Espaulella Panicot J,
Blay Pueyo C, Molist Brunet N, Luchetti
d’Aniello GE, Anglada Arisa A, Roca Casas J.
Tépicos y reflexiones sobre la reduccion de
ingressos hospitalarios cdmo objetivo
prioritario de los programes de cronicidad:
e la evidencia a la practica.

Revista Espafiola de Geriatria y
Gerontologia. 2013; 48/6):290-296.

Aquest article especial reflexiona sobre el topic
de la necessitat de reduccié dels ingressos
hospitalaris, qliestionant si la reduccio del
nombre d'ingressos és necessariament millor
per als pacients o sobre si és perjudicial per a
un pacient i per al sistema que una persona
amb malalties croniques amb altes necessitats

d'atencio ingressi en un hospital.

Europesn Ceriatrc Medicine § (014) 66-71
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1. Introduction evidenced presence of ined as five o
more medicatons) 5] nd by the peterogoncity of therapeutic
goals, which often Include preventive, therapeutic. and sympo-

of-life care, s in the case:
o sbvanced derenti.bor the nsber of and the indeaion for

As the world population continues aging, there will be an
increasing number of patients with advanced, complex chronic
disease [1]. Many of these patients will deteriorate clinically,
Suncrioaally. o copnktvely.ukieutey remeing i & suston of  the medicaton shouk be cvaluted. with the piocy plced on
limited 5 12). Advanced dementia is ooe such chionic  symptomatic versus prevention care.
condition, and is of serious consequence with a Pharmaceutical care is well defined in the Last days or hours of
peevalenc 25 Bigh a5 80 b corsiag home paiens. nuklnx ita  life, with the primary focus on symptomatic care and the
pressing concer forboth ptients and providers 5 alleviation of suffering [6-8]. In contrast, pharmacological care
Multi-marbidity is common st patients ‘it cheonic during the broades end-of-lifc time frame is less well defined and
conditions, This often leads to complex treatment regimens.  there are no specific guidelines, owing in part to limited clinical
trial data in this population and the uncertain prognosis of these
patients (6.9], Although during this stage 3 primary goal is
ptom management, this is not incompatible with other
treatment objectives. Thus, a dynamic and systematic review of
a patient’s medication profile is called for, with the objective of
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Amblas-Novellas J. et al.

Patrones clinicos y evolutivos de
enfermedades y condiciones crénicas
avanzadas.

Capitol del “Manual para la atencién
paliativa de personas con
enfermedades / condiciones crénicas
avanzadas en servicios de salud y
sociales”.

Elsevier.2015. ISBN: 9788490224991

En aquest capitol s’expliquen les
caracteristiques cliniques —indicadors
pronostics, trajectories de final de vida i
situacio de fragilitat avangada- de les persones
amb malalties i condicions croniques
avangades i amb pronostic de vida limitat.

Goémez-Batiste X,Martinez-Mufioz M, Blay
C, Amblas J, Vila L, Costa X, Espaulella J et al.
Prevalence of patients with advanced
chronic diseases and conditions in need of
palliative care: a cross-sectional, population-
based study.

Palliative Med. 2014 Apr;28(4):302-11.

Aquest article descriu la prevalenga poblacional
—mesurada de forma directa per primera vegada
a la literatura- de persones amb malalties i
condicions croniques avangades, necessitats
d’atencié pal-liativa i pronostic de vida limitat.
Aquesta se situa en un 1.5%, amb una mitjana
d’edat de 81.4 anys; la proporci6 de pacients
cancer/no cancer és d’'1/7. El 94% dels cassos
presentaven criteris de severitat i/o progressio.
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Blay Pueyo C, Burdoy Joaquin E, Limén
Ramirez E. Abordatge del pacient amb
fragilitat i cronicitat complexa.
Monografies CAAPS.

Monografies CAAPS

Curs Autoformatiu en I'Atencié Primaria de Salut

EdiDe, S.L. Barcelona. 201s5. ISBN: B
125-2015

Abordatge del pacient amb fragilitat
i cronicitat complexa

En el capitol sobre fragilitat d’aquest document
s’explica —des d’una visié6 eminentment practica-
com operativitzar el concepte de fragilitat per
millorar I'atencié als pacients amb complexitat
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En aquet document es desenvolupa el
Model catala de PDA, una proposta
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I'estrategia d'implementacié en un ambit en
el qual I'estrategia de cronicitat avangada
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centrada en les persones.
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Abstract

Puurpose Advesse drug events (ADES) lead to adveese clinical
outcomes such as hospitalization, There is lisle information
about the characteristics of ADEs in patients with advanced
chranic conditions and have a prognosis of limited ife expee-
tancy. This study aimed to evaluate (i the prevalenoe of ADES
atthe time of admission to hospital, (i) the causality, severity.
and preventability of the ADEs, ard (i) the clinical and phar-
macological characteristics associated with the ADES
Methods This is & prospective cross-sectional study (county
of Osona, Catalonin, Spain). We included patients who re-
quired palliative care as identified by the NECPAL
CCOMS-ICO ool who were hospitalized in an acute geelatric
unit (AGU). A system of alerts (trigger toof) was used togeth-
er with & mulddisciplinary review for the detection of the
ADES,

Revudts Over the course of 10 moaths, 235 patieats were re-
eruited. Seventy-six ADEs affocting 24,68 % of the sample
were identified, and of these, 23 (30.26 % of the ADEs;
8.51 % of the sample) were dircetly related to hospitalization.
“The multivariate logistic regression analysis identified the fol-
Towing risk factors: preseace of extreme polyphasmacy (210
medications) (OR = 3.02; 95 % C1 = | 48-6.19), anticholin-
ergic burden according to the Anticholinergic Drug Seale
(ADS) (OR = 2.32; 95 % CI = 1.13-4.78), and earment

Electronic supplementary material Toe anlice versice. of his aricle
(€0i:10.1007500228 016 2136.K) comtzias splement
which is availshie t zuthorined wse.

2 Duniel Sevilla Sickex
daniclsevillusmchez4 gmail.com

aspizal L mmra-m Tospital ée ' Stz Crea de Vi, Vie,
Darcelon,

ine; 04 Octaber 2016

complexity according to the Medication Regimen
Complexity Index (MRCI) scale (OR = 2.90; 95 %
Cl = 1.44-583). The vast majoeity (94,45 %) of the A
were considered 1o be proventable. There were no differences
in the survival of the patients.

Conclusions ADEs are common, lacgely preventable, and im-
plicated in the hospitalization of patients who raquire pallia-
tive care,

Keywords Adverse drug events - Palliative care
Polypharmacy - Hospital admission - End-oF-ife - Chronie
discase

Introduction

Patient safecy is considenx! to be one of the essential clements
for quality in health care systems, Adverse drug events
DEs), defined as harm caused by the use (or the non-use)
of a medication, lead to negative health outcomes and pose
risk to the safety of patients, The severity of ADEs may vary
and result in management at a community of primary care
center or a visit to a hospital emergency deparument, admis-
sica to hospital, or even death [1, 2]. Depending on type,
methodology, and study population, it is estimated that
ADEs are a partial o¢ main reason accounting for hospitaliza-
tion in roughly 5 t0 20 % of all cases [3-6]. ADEs are not only
a risk factor for patient motbidity and mortality: they also
increase the economic burden of health care [7], especially if
we keep in mind that most ADEs are preventable [8].
Advances in trearment aze responsible for the rise of life
expectancy and the geriatric population and with it the pres-
ence of multiple chronic conditions. As a result,
polypharmacy (the use of multiple drugs) has become & com-
mon phenomenon in the elderly population [9. 10].

2 Springer

Gomez-Batiste Xavier, Martinez-Mufoz
Marisa, Blay Carles, Amblas-Novellas Jordi,
Vila Laura, Costa Xavier, et al.

Utility of the NECPAL CCOMS-ICO© tool
and the Surprise Question as screening tools
for early palliative care and to predict
mortality in patients with advanced chronic
conditions: a cohort study.

Pall Med. 2016. In press.

En aquet estudi s'avaluen la Pregunta

Sorpresa i l'instrument NECPAL com a

eines de cribratge poblacional de persones

amb pronostic de vida limitat i necessitats

pal.liatives, constatant per tots dos una alta

sensibilitat i un alt valor predictiu negatiu.

Daniel Sevilla-Sanchez Niria Molist-Brunet
Jordi Amblas-Novellas, Pere Roura-Poch,

Joan Espaulella-Panicot, Carles Codina-
Jané. Adverse drug events in patients with
advanced chronic conditions who have a
prognosis of limited life expectancy at
hospital admission.

Eur J Clin Pharmacol. 2016. In press. DOI
10.1007/500228-016-2136-8

En aquest article s'avaluen les caracteristiques
dels esdeveniments adversos per medicaments
en pacients amb malalties croniques avancades
i pronostic de vida limitat. S'ha pogut concloure
que aquests efectes adversos sén prevenibles
en gran mesura, fet que pot facilitar els resultats
de salut en aquests pacients.
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Original Article

Utility of the NECPAL CCOMS-ICO® L ——

tool and the Surprise Question as S o s o
screening tools for early palliative povyenl

care and to predict mortality in

patients with advanced chronic

conditions: A cohort study

Xavier G6 1.2, Marisa Martinez-Mufoz'?,

Carles Blay??, Jordi Amblas?4, Laura Vila®®, Xavier Costa®®,
Joan Espaulella?*, Alicia Villanuevaé, Ramon Oller?,

Joan Carles Martori’ and Carles Constante?®

Abstract
Background: The Surprise Question (SQ) identifies patients with palliative care needs. The NECPAL CCOMS-ICO® (NECPAL)
tool combines the Surprise Question with additional clinical parameters for a more comprehensive assessment. The capacity of these
screening tools to predict morality is still unknown.

im: To explore the predictive validity of the NECPAL and SQ to determine 12- to 24-month mortality.
: Longitudinal, prospective and observational cohort study.
Setting/participants: Three primary care centres, one general hospital, one intermediate care centre, and four nursing homes
Population cohort with advanced chronic conditions and limited life prognosis. Patients were classified according to SQ and NECPAL
criteria and followed for 24months.
Results: Data available to assess 1059 of 1064 recruited patients (99.6%) at 12 and 24months: 837 patients were SQ+ and
780 were NECPAL+. Mortality rates at 24months were as follows: 44.6% (SQ-+) versus 15.8% (SQ-) and 45.8% (NECPAL+)
versus 18.3% (NECPAL-) (p=0.000). SQ+ and NECPAL+ identification was significantly correlated with 24-month morality
risk (hazard ratios: 2.719 and 2.398, respectively). Both tools were highly sensitive (91.4, Cl: 88.7-94.1 and 87.5, CI: 84.3-90.7)
with high negative predictive values (84.2, Cl: 79.4-89.0 and 81.7, Cl: 77.2-86.2), with low specifcity and positive predictive value.
The prognostic accuracy of SQ and NECPAL was 52.9% and 55.2%, respectively. The predictive validity was slightly better for
NECPAL.
Conclusion: SQ and NECPAL are valuable screening instruments to identify patients with limited life prognosis who may require
palliative care. More research is needed to increase its prognostic utilty in combination with other parameters.

Keywords
Paliative care, health services needs and demands, mortality, risk assessment, prognoss, patient care planning
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Apéendix 7: Ponéncies relacionades

“Identifying chronic advanced patients in need
of palliative approach in the general
population and health services: prevalence
and preliminary survival at 12 months”.
Presentacio escrita. 13th World Congress of
the European Association for Palliative Care.
Praga. Juny/2013.

“Pacientes con enfermedades crénicas
avanzadas en el hospital de agudos.
Prevalencia, trayectorias de final de vida y
mortalidad a los 12 meses de la cohorte
NECPAL/HGV". Presentacion escrita.
Congreso de la Sociedad Espafiola de
Geriatria. VValencia. Juny/2013.

“Crisis, transiciones y mortalidad en pacientes
con enfermedades cronicas avanzadas”.
Presentacié oral. Congreso de la Sociedad
Espafiola de Geriatria. \Valencia. Juny/2013.

Presentacio i coordinacio de la Sala tematica
“Decisions compartides entre professionals i
ciutadans® en la de 3a Jornada del Pla de
Salut de Catalunya 2011-2015. Sitges.
Novembre/2013.

“UGA+:Unitat medicoquirurgica d’atencio als
pacients geriatrics i amb malalties croniques
avancades al CHV* en la de 3a Jornada del
Pla de Salut de Catalunya 2011-2015.
Comunicacio escrita. Sitges. Novembre/2013.
*Aquesta experiéncia fou seleccionada per
I'OIGS (Observatori d’'Innovacio en Gestio e
la Sanitat a Catalunya) com a experiéncia
especialment innovadora i amb valor
transformador i d'interes.

7.1. Ponéncies i presentacions a congressos

“Criterios de severidad y progresion como
variables predictoras de mortalidad en
pacientes con enfermedades y condiciones
cronicas avanzadas: analisis prospectivo a 1
afno”. Comunicaci6 oral. Congreso de la
SEGG (Sociedad Espafiola de Geriatria y
Gerontologia). Barcelona. Maig/2014.

“Disefio, implementacion y avaluacion de un
sistema de registro de nivel asistencial de
intensidad terapéutica para pacientes
hospitalizados”. Presentacio escrita.
Congreso de la SEGG (Sociedad Espariola
de Geriatria y Gerontologia). Barcelona. Maig/
2014.

“Analisis de la mortalidad en pacientes con
enfermedades cronicas avanzadas
identificados en distintos ambitos
asistenciales de una unidad geriatrica
integral”. Presentacio escrita. Congreso de la
SEGG (Sociedad Espafiola de Geriatria y
Gerontologia). Barcelona. Maig/2014.

“Prevalencia de mortalidad a los 24 meses de
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Apéndix 8: Premis

El jurat dels Premis Consultori Bayés en Ciéncies de la Salut 2013 ha escoliit a
Jordi Amblas Novellas

Com el guanyador de la XIV Beca Consultori Bayés en Ciéncies de la Salut pel Projecte de Tesi Doctoral

“La Fragilitat avangada com a base per a la identificacié de persones en situacié de
final de vida i la presa de decisions”

LAV rrrm

Guanyador de la XIV Beca consultori Bayés en Ciéncies de la salut al millor projecte de
Tesi doctoral “La fragilitat avangada com a base per a la identificaciéo de persones en
situacié de final de vida i la presa de decisions”. VVic. Setembre/ 2013.

‘ 21 CONGRES DE LA SOCIETAT CATALANA DE

GERIATRIA | GERONTOLOGIA
Terrassa, 22 23 d’octubre de 2015

Premi al millor treball del 21 Congrés de la Societat Catalana de
Geriatria i Gerontologia

1.250€

«Disseny i validacié d’un index de Fragilitat basat en la
Valoracié Integral Geriatrica -index Fragil-VIG-.»
Centre: Hospital Universitari de la Santa Creu de Vic

Autor Principal: Dr. Jordi Amblas Novellas

DOr. Domingo Ruiz Hidalgo Dr. josep Martos Gutiérrez Dr. Sebastia Santaeugénia Gonzalez
President de |a Societat Catalana de Secretari de la Societat Catalana de President del Comité Cientific del 21
Gerlatria i G Gerlatri Congres de la Societat Catalana de
SOCHTAT CATALANA B L Aguters
AMATIA | GERONTOOGA T nMwe
awanazesec

Premi al millor treball de recerca del XXI Congrés de la Societat Catalana de Geriatria i
Gerontologia, pel treball “index Fragil-VIG: Disseny i validacié d’'un index de Fragilitat

basat en la Valoraci6 Integral Geriatrica -index Fragil-VIG-. Resultats preliminars”.

Terrassa. Octubre/2015.
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ANV

XXXIVa EDICIO PREMIS SANITAT OSONA
ANY 2016

El treball anomenat:

En busca de respostes al repte de la complexitat clinica:
disseny | avaluacié d’'un index da fragilitat basat en la valoracio
geridtrica ( index fragil VIG ).

de I'autors:

Jordi Amblas Novellas

ha estat guardonat en la categoria:

TREBALLS INEDITS

1 porqué akxi consts, Ilurem ef present a Vic, 8 30 de setembre de 2016

Dr. Gustavo Tolghinsky

Secretart del Cdi legl de Metges de Barcelona

wwrw.comb.cat

Guanyador de la XXXIV edici6 dels Premis Sanitat Osona 2016, en la categoria de treball
inedits pel treball “En busca de respostes al repte de la complexitat clinica: disseny i
avaluacié d’un index de Fragilitat basat en la Valoracio Integral Geriatrica ( index Fragil —

VIG ). Vic. Setembre/2016
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Apendix 9: Certificat d'aprofitament del “Fellowship on the
Primary Palliative Care Research Group-Usher Institute of
Population Health Sciences / University of Edinburgh”

Old Medical School Primary Palliative Care Research Group 3
USher Teviot Place Phone: (+44)-(0)131-650-2680 B
Institut (ko Tt Gt Erail ot U eemyQut o
er. .ac.u H . .ac. —— . y
snsutute o s oot ety THE UNIVERSITY
Sciences & Informatics O/l‘l)l\Bu R(JH
10" October 2016
Dear Sir/Madam

Re: Jordi Amblas-Novellas: Fellowship with our research group during the month of
September 2016

| write to confirm that Jordi Amblas-Novellas spent a month with our research group
collaborating around issues of palliative care for older people. Internationally he is a rising star
with respect to palliative care and geriatrics and it was a pleasure to share ideas and get a
publication released together. We also prepared various presentations and videos during his
most productive time with us which we will submit to international conferences in both palliative
care and geriatric medicine.

He took the opportunity to meet many members of our team and visit clinical areas in our
Edinburgh Hospices. We look forward to further collaboration together and Jordi's input into our
International Primary Palliative Care Network.

| am sure his PhD has made a substantial contribution to the knowledge about how we can best
meet the needs of older people in patient-centred ways and specifically what palliative care for
frail older people should look like.

Yours faithfully.

AoMumy,

Professor Scott A Murray, MBE, FRCPEd, FRCGP MD
St. Columba’s Hospice Chair of Primary Palliative Care

www.ed.acuk/ usher

The University of Edinburgh is a charitable body, regsterad in Sotland, with registration number S03053385.
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Apendix 10: Informes dels revisors externs

10.1. Roman Romero-Ortuno

Cambridge University Hospitals INHS |

NHS Foundation Trust

13 October 2016 Dr Roman Romero-Ortuno
Consultant Geriatrician

Department of Medicine for the Elderly (DME)

Addenbrooke's Hospital, Box 135

Hills Road

Cambridge CB2 0QQ

United Kingdom

roman.romero-ortuno@nhs.net

To Whom It May Concern at the University of Vic, Catalonia:

Re: “Frailty as a basis for the situational diagnosis facing the challenge of clinical complexity at the
end of life”, Ph.D. Thesis by Jordi Amblas Novellas

| have had the pleasure to review this Ph.D. Thesis and my assessment of it is as follows:

1. The most relevant contributions made by the Thesis

The first part of the Thesis (conceptual approach to clinical complexity and the situation at the end of life)
provides a very original and systematic exploration of the inter-related types of complexity that clinical
practitioners face in dealing with complex vulnerable older adults at the end of life. This is approached
from a multi-disciplinary and multi-agency optics and a clear person-centered approach. This first part of
the Thesis not only provides the background and the identification of the knowledge gaps in a very
systematic and detailed way, but in itself could be isolated as a very useful ‘essential guide to Geriatric
Medicine for non-specialists’, since it distils the best insights into a clear framework that can guide the
clinical practice of non-specialists. The language used is very clear and it will also be understood and
appreciated by the general public. This also applies to the novel concept of ‘situational diagnosis', which
is another great contribution made by this Thesis.

The empirical second part of the Thesis makes two very important novel contributions: a) it provides
novel data that functional and nutritional decline, cognitive impairment, falls and psychological/femotional
distress are the most useful prognostic indicators for the early identification of distinct patient trajectories
with limited life expectancy who will need progressive palliative care input; and b) it creates and validates
an original frailty index (IF-VIG) which is very clinically friendly and shows great promise in the validation
cohort, with AUCs for the prediction of mortality that are greater than those of existing frailty instruments.

2. Originality of the work
The conceptual approach to the first part of the Thesis leads to the original and useful clinical concept of
‘situational diagnosis’. The empirical contributions (i.e. end-of-life trajectories and the development and
validation of the IF-VIG) are also very original, and build upon previous work in the area.

Innovation and excellence in health and care Addenbrooke’s Hospital | Rosie Hospital

NIHR - Cambridge Biomedical Research Centre | Academic Health Science Centre — Cambridge University Health Partners
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Cambridge University Hospitals INHS |

NHS Foundation Trust

3. Methodology used
This doctoral thesis is of the highest scientific and technical standard. The candidate recruited a new
patient cohort for the longitudinal study of the end-of-life trajectories and to validate the IF-VIG. The
candidate performed his own data management and analyses. This denotes the candidate's outstanding
motivation, scientific skills and independency, which no doubt will make him a highly sought-after post-
doctoral researcher.

4. Dissemination and implementation

Clearly, the impact of the candidate’s doctoral work is higher than expected. Particularly impressive is his
list of publications related to his doctoral thesis, including peer-reviewed publications in BMJ Open,
European Geriatric Medicine, and the Journal of the Spanish Society of Geriatrics and Gerontology
(including a Special Article in the latter). The potential clinical translation of his findings is very tangible
and could result in real improvements in the care of vulnerable older people approaching the end of life.
In addition, this Thesis has a clear educational value not only for Residents in Geriatric Medicine, but
also for non-geriatric practitioners, patients themselves and the general public. The latter becomes
evident from the list of ‘related publications' in Appendix 6 of the Thesis.

5. Language and style
The thesis is easy to read, well presented and organised, and provides useful summaries of the main
practical implications of the research.

6. Value of the thesis in comparison with other research
This is a rigorous and well presented Thesis that builds upon a body of literature in Geriatric Medicine
and adds original value. In my opinion, this Thesis ranks among the top 10% in this area of knowledge.

For all the above reasons, | have no hesitation in recommending this Thesis as highly suitable for defence. |
anticipate that Jordi Amblas-Novellas will continue to thrive in the area of frailty research and continue to
contribute original ideas and evidence for a growing evidence base in Geriatric Medicine and Palliative Care.

Yours sincerely,

.

Dr Roman Romero-Ortuno Lic Med, MSc, MRCP(UK), PhD

Consultant in Geriatric Medicine and General (Internal) Medicine

Honorary Visiting Fellow, Clinical Gerontology Unit, Department of Public Health and Primary Care,
University of Cambridge

UK General Medical Council Number: 6068049

Innovation and excellence in health and care Addenbrooke's Hospital | Rosie Hospital

NIHR - Cambridge Biomedical Research Centre | Academic Health Science Centre — Cambridge University Health Partners
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10.2. Marco Inzitari

UVIC oevocrorar

Nom de I'avaluador / Nombre del evaluador / Referee
Marco Inzitari

Departament, Universitat a que pertany / Departamento, Universidad a la que pertenece / Affiliation
(department, university): Departament de Medicina, Universitat Autdnoma de Barcelona

Categoria / Categoria / Post
Professor Associat

Titol de la tesi / Titulo de la tesis / Title of the thesis
La fragilitat com a base del diagnostic situacional davant el repte de la complexitat clinica al final de la
vida

Nom del doctorand que presenta la tesi / Nombre del doctorando que presenta la tesis / Student pre-
senting the thesis Jordi Amblas Novellas

Aportacions més rellevants de la tesi:
Aportaciones mas relevantes de la tesis:
The most relevant contributions made by this thesis:

El present treball de tesis doctoral es centra sobre la una metodologia multi-factorial d'abordatge dels paci-
ents grans en situacié de malaltia avangada, orientada a millorar la presa de decisions davant de situacions
complexes. Aquesta problematica és clarament rellevant a la llum de I'envelliment de la poblacio, i el crei-
xement epidemioldgic de les malalties croniques, que sovint es presenten de forma conjunta (multi-
morbiditat), i s'acompanyen per sindromes geriatriques, inclosa la poli-medicaci6, i discapacitat. Tal i com
sempre més es posa de manifest quan es parla de persones grans, un aspecte fonamental és la "diversitat”,
entenent que, per factors intrinsecs i d'entorn, les persones grans que emmalalteixen presenten una gran
variabilitat de quadres clinics, i, a paritat de condicions de malaltia, presenten una resiliéncia i vulnerabilitat
diferents, i reaccionen de forma diferent. La tesis del candidat Jordi Amblas aborda aquest complex proble-
ma, i proposa un abordatge que sigui Util a la presa de decisions, tant per lo que pertany al tractament (trac-
tar o no tractar, fins a quin limit, per exemple), com al pronéstic per a una millor informacio clinica i per afa-
vorir la presa de decisions compartides. Els elements més rellevants d'aquesta tesi sén muiltiples, i giren al
voltant del que s'ha comentat:

- el treball proposa un abordatge basat sobre un esquema molt clar i relativament senzill, almenys sobre el
paper, que suma la necessitat d'establir un diagnostic situacional (que es fonamenta sobre pronostic carac-
teristic de la malaltia index + gravetat + avaluaci6 de la fragilitat que resulta de I'acumulacié de déficits de la
persona), i, amb aquesta base, treballar la presa de decisions compartides amb la persona. La capacitat de
simplificar fins al esquema proposat, i el fet que el valor prondstic d'aquest abordatge sigui reflectit amb da-
des, son una contribucié rellevant

- el treball demostra clarament la necessitat d'un abordatge individualitzat, quan ens dirigim a aquestes situ-
acions. S'analitza i s'explica de manera clara la necessitat d'una medicina "personalitzada", i la proposta del
manuscrit va en aquesta linia. Aquesta medicina personalitzada, que en altres ambits de la medicina s'enfo-
ca cap a la genética de l'individu, en aquestes situacions de complexitat te una resposta clinica en la fragili-
tat, que és l'objecte del treball del Dr Amblas.

- el treball dona eines per abordar les transicions entre estats de salut en la persona gran, i proposa una in-
tervencié a modular en funcié d'aquestes transicions

- la tesi és la suma d'una série d'articles cientifics publicats en els Gltims temps, en revistes nacionals o in-
ternacionals. L'impacte d'aquest treball, més enlia dels factors d'impacte de les revistes, ho demostra el fet
que un dels primers es cita en el recent informe de la OMS "World Report on Aging and Health", publicat al
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Setembre 2015, i referéncia per a les politiques sanitaries futures de cara al envelliment.

Originalitat :
Originalidad:
Originality of the work:

El treball de tesi del Dr Amblas present diferents elements d'originalitat:

- Tal i com s'ha comentat anteriorment, compagina l'aplicacié de métodes rigorosos propis de la recerca
medica tradicional, amb una claredat docent inusual.

- Aporta, probablement per primera vegada, dades sobre la fragilitat en la fase final de la vida, entesa com
vulnerabilitat a esdeveniments estressants per |'acumulacié de déficits, en el entorn Catala.

- Proposa una escala original, i la valida, per estimar aquesta fragilitat. No obstant aquesta escala es basi en
una metodologia existents, i ampliament utilitzada, I'escala que es valida en una de les publicacions d'aquest
treball (index Fragil-VIG) aporta com element innovador el fet d'haver estat obtinguda a partir de I'experien-
cia i del raonament clinic, i no exclusivament de dades epidemiologiques.

- El format de la tesi també és original, en la construccié dels capitols i en la presentacio6 grafica, i finalment
fa el document, certament exhaustiu i extens, de més facil lectura.

Metodologia emprada :
Metodologia usada :
Methodology used :

La tesi es basa en un important numero de publicacions de bona qualitat, complementant de manera molt
equilibrada treballs de revisio critica i posicionament respecte al problema tractat, amb analisis de dades
originals, en general de tipus epidemioldgic observacional.

La metodologia és absolutament adequada per un treball de tesis de doctorat.
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UVI Eg%%l_éTORAT (R BeALL

Valoracio de la tesi en relacié amb altres treballs d'investigacié de la mateixa area:
Valoracion de la tesis presentada en comparacion con otros trabajos de investigacion del mismo ambito:
Value of the thesis in comparison with other research:

La tesi del Dr Amblas es suma a la literatura existent sobre final de vida i fragilitat, aplicant amb proprietat
els métodes més habituals en aquests tipus de treballs, i contribuint al cos de la evidéncia amb noves
dades, en un context distint, i, com ja he comentat, realitzant una proposta innovadora i amb la virtut deser
molt ben conceptualitzada i simplificada.

Considera que la tesi esmentada és apta per al tramit de lectura i la defensa publica?
¢ Considera que la tesis anteriormente mencionada es apta para su lectura y defensa publica?
Do you regard this thesis as suitable for defence through public viva?

X si/Yes [ No

Observacions:
Observaciones:
Comments:

Signatura, data i segell de la institucio: . &
Firma, fecha y,sello de la insitucion: A7 //( 0 //7 0t @
Signature, %:nd Stamp: .

b N
Pere Virgili

Servei Catala de la Salut

<

4 L .
7. Marco Inzitan
N Director Assistencial

Si és necessari adjunteu les respostes en un altre full.
Si es necesario adjunte las respuestas en otra hoja.
If necessary, continue your answers below or on another sheet.
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Glossari, abreviatures i sigles
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Atencié Centrada en la Persona / atencion
centrada en la persona / person-centred care

Model d'atencié que, partint dels valors i
preferéncies dels individus, orienta les cures
de salut a donar suport als seus objectius
realistes de salut i de vida, per mitja d'una
relacié dinamica entre les persones i el
sistema assistencial’’.

Atencio pal-liativa / atencién paliativa /
palliative care

Atencid constituida per un conjunt de
mesures que tenen la finalitat de millorar la
qualitat de vida relacionada amb la salut en
qualsevol fase evolutiva d’'una malaltia,
especialment en pacients en fase avangada o
en trajectoria de final de vida, per a alleujar el
patiment i controlar els simptomes?? .

Biologia de sistemes / biologia de sistemas/
Systems biology

Branca de les ciencies naturals que se centra
en I'estudi sistematic de les interaccions
complexes en els sistemes biolodgics*®.

Condici6 cronica; problema de salut
cronic / condicién crénica; problema de salud
crénico / chronic condition; chronic health
problem; long-term condition

Problema de salut de curs evolutiu llarg®? .

Comorbiditat / comorbilidad / co-morbidity;
comorbidity

Coincidéncia en una persona d’un 0 meés
problemes de salut cronics addicionals a un
altre problema de salut, sovint també cronic,
que es considera principal o que és 'objecte
d’estudi®® .
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GLOSSARI

Complexitat / complejidad / complex
situation

Situacio que reflecteix la dificultat de gestio
d’un pacient i la necessitat d’aplicar-li plans
individuals especifics a causa de la preséncia
o la concurréncia de malalties, de la seva
manera d'utilitzar els serveis o del seu
entorn??

Constructe /constructo/construct

Construccio6 teorica que es desenvolupa per
resoldre un cert problema cientific*°.

Corba ROC/ curva ROC/ ROC (Receiver
Operating Characteristic) curve

Representacié grafica de la sensibilitat
enfront de I'especificitat per a un sistema
classificador binari segons el llindar de
discriminacio®’°.

Cronicitat / cronicidad / chronicity

Conjunt de problemes de salut cronics i dels
efectes que produeixen sobre les persones o
sobre grups poblacionals, el seu entorn, el
sistema sanitari i la societat en general??.

Delirium o sindrome confusional /
delfrium o sindrome confusional / delirium or
confusional sindrome

Trastorn organic de les funcions mentals
superiors que de manera aguda, transitoria i
global produeixen alteracié del nivell de
consciéncia. Aquesta alteracio en I'estat
mental es caracteritza per ser aguda i
potencialment reversible'#.



Dependéncia / dependencia / dependency

Estat permanent d’una persona que necessita
el suport o I'ajuda d’'una altra per a dur a
terme les activitats de la vida diaria® .

Diagnostic situacional / diagnéstico
situacional / situational diagnosis

Terme manllevat de la Psiquiatria i de les
Ciéncies Socials, que fa referencia al
diagnostic que permet produir coneixements
per a l'accié i presa de decisions adequada a
la realitat i el context dels actors involucrats al
voltant d'un tema significatiu per a aquests en
forma participativa i inclusiva'®.

Els termes “diagnostic de situacio” i
“diagnostic de precisio” s'utilitzen com a
sinonims de diagnostic situacional.

Harmonitzacié terapéutica / armonizacion
terapéutica / therapeutic Harmonization

Procés d'ajuda a les persones i les seves
families per entendre el seu estat de salut i
els guia a través del procés de presa de
decisions de salut que protegeixen les seves

preferencies, valors i la seva qualitat de
vida’®.

Historia clinica compartida de Catalunya;
HC3 / historia clinica compartida de Catalufia
/ integrated electronic clinical record of
Catalonia

Instrument electronic que conté dades,
informacid i valoracions cliniques sobre la
situacio i 'evolucié d’un pacient al llarg del
seu proceés assistencial, i que segueix un

model de gestio descentralitzada que permet

Discapacitat / discapacidad / disability als professionals sanitaris accedir a tota la

informacié actualitzada i rellevant dels

Restriccio o abséncia de la capacitat fisica o . . s

, pacients, independentment de I'ambit
mental d’'una persona per a dur a terme una . . L, sp 20
assistencial o de la ubicacié geografica®-.

activitat dins dels limits que es consideren
normals per a un ésser huma, a causa d’una

Indicador (pronostic) /indicador
deficiéncia??.

(prondstico)/(prognostic) indicator

Estratificacid / estratificacion / stratification Caracteristiques quantificables d'un individu
utilitzades com a elements de prova per a

Procés que classifica individus i col-lectius en . ) o
. o descriure el seu estat de salut; és a dir: és
segments de poblacié de caracteristiques ) ] ]
o , L una propietat manifesta i observable que se
similars. L’estratificacio, en el camp de la X . .

o N . suposa que esta associada empiricament -
salut, es defineix en relacid amb variables .

. . ) . encara que no necessariament en forma
com ara el risc d’ingrés hospitalari urgent, el . . -
. L causal- a una propietat o variable*’". Un
consum elevat de serveis sanitaris d’alt cost o o .

. . ] ., exemple comu és l'esperancga de vida
el risc d’institucionalitzacio. Es basa en . L a7

o ] . o associada als indicadors pronostics®’=.
questionaris o en analisis estadistiques de

bases de dades i influeix en la definicié de la
Marc conceptual/ marco conceptual /

cartera de serveis per a persones amb

framework
problemes de salut cronics, amb diferents
nivells de necessitats?® . Conjunt estandarditzat de conceptes,
practiques i criteris per enfocar un tipus de
Guia de practica clinica / guia de practica problematica particular que serveix com a
clinica / clinical guideline; clinical practice referéncia, per abordar i resoldre nous
guidelines; practice quideline problemes d'indole similar*’®.

Conjunt de recomanacions basades en . s .

.J‘ AR Medicina basada en I'evidéncia/ medicina

I'evidéncia cientifica i desenvolupa- des de . . .

) . ] basada en la evidencia / Evidence-based

manera sistematica per a ajudar el personal .

o . o medicine
sanitari i els pacients en la presa de decisions

a I'hora d’atendre un problema de salut en
circumstancies cliniques especifiques® .

Enfocament de la medicina en la qual les
decisions corresponen a un Us racional,

255



explicit, assenyat i actualitzat de les millors
dades aplicades al tractament de cada
pacient, obtingudes a partir del métode
cientific®”.

Model predictiu / modelo predictivo /
predictive model|

Model estadistic que pronostica la probabilitat
d’'un esdeveniment calculada a partir de
determinats parametres clinics preestablerts.
El model predictiu és una eina necessaria per
a dur a terme I'estratificacié®.

Multimorbid -a / multimérbido;
pluripatoldgico / multimorbid

Dit de la persona que té dos o més
problemes de salut, generalment cronics?.

Multimorbiditat / multimorbilidad;
pluripatologia; polipatologia / multimorbidity

Coincidéncia en una persona de dos o més
problemes de salut, generalment cronics??

Necessitats de salut / necesidades de salud /
health needs

Condicions que cal garantir perqué la salut de
la poblacié s’acordi amb I'opinié dels
professionals sanitaris, les expectatives
socials, els recursos i la capacitat de resposta
dels responsables de la salut ptblica??.

Necessitats pal-liatives / necesidades
paliativas / palliative needs

Dimensions de la salut d’'un pacient que cal
tractar des d’'un enfocament empatic orientat
a donar-li suport, produir una millora
simptomatica i promoure la qualitat de vida
relacionada amb la salut??,

NECPAL / NECPAL / palliative needs
assessment tool

Instrument de cribratge emprat per a detectar
pacients en fase avangada amb necessitats
pal-liatives i pronostic de vida probablement
limitat. La denominacié NECPAL és un
acronim format a partir de la denominacié
necessitats pal-liatives??.
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Pacient cronic -a / enfermo crénico;
paciente crénico / chronic care patient;
chronic patient

Persona afectada d’un problema de salut
cronic o més d’'un??,

Pacient cronic -a complex -a/ paciente
crénico complejo / chronic complex patient;
complex chronic patient; multimorbid
chronic patient; pacient with multichronic
conditions

Pacient cronic amb una situacié clinica de
gestio dificil® .

Pacient en fase avancada / paciente en fase
avanzada / advanced chronic patient

Pacient cronic afectat d’'una malaltia
progressiva en fase greu, amb un prondstic
de vida probablement limitat, que té altes
necessitats d’atencio i requereix un
enfocament clinic principalment pal-liatiu??.

Pacient fraqil / paciente fragil / frail patient

Persona que té disminuits el rendiment fisic i
la capacitat funcional o cognitiva com a
consequiéncia de canvis fisiopatologics
relacionats amb I'augment de I'edat, amb la
concurrencia de problemes de salut cronics i
d’estils de vida determinats, i que és
vulnerable o es troba en risc de patir
problemes de salut greus?.

Parametre / parametro/ parameter

Valor representatiu d'una poblacié -com per
exemple la mitjana aritmética- en referéncia a
la proporcié d'individus que presenten una
determinada caracteristica. Un parametre és
un nombre que resumeix la gran quantitat de
dades que poden recollir-se en l'estudi d'una
variable estadistica*’".

Patrons de comportament / patrones de
comportamiento / Behavioral pattern

Terme manllevat del coneixement informatic i
de la psiquiatria, que descriu pautes o
procediments comuns repetitius o formes
recurrents d'actuacio per part d'un individu o

un grup davant en una situacio concreta’®?".



Pla de decisions anticipades / plan de Revisié de la medicacid / revision de la
decisiones anticipadas / advance care medicacion / medication review

lannin e " L
P 9 Avaluacio critica i sistematica de la medicacio

Pla que identifica els valors i les preferéncies
del pacient, o la seva familia, si escau, per a
preveure amb antelacié els objectius
d’atencié i els recursos que es necessitaran
per a atendre’l??.

Polimedicacio / polifarmacia / polipharmacy

Consum habitual de farmacs en un nombre
superior als estandards recomanats, el qual
pot comportar un risc per a la salut?.

d’'una persona amb problemes de salut
cronics per a valorar-ne la indicacio i
adequar-la a les seves necessitats?.

Ruta assistencial; via clinica / trayectoria
clinica; via clinica / clinical pathway

Pacte entre els professionals i les
organitzacions dels diferents ambits
assistencials que operen en un mateix territori
i atenen una mateixa poblacié afectada d’un

problema de salut cronic especific per a

Pregunta sorpresa / pregunta sorpresa / aplicar els criteris de bona practica, optimitzar
surpriese question els circuits assistencials i planificar les res-
Pregunta senzilla i intuitiva “Li sorprendria postes davant d’escenaris previsibles??.

que aquest malalt moris al llarg del proper
any? “ que s'utilitza conjuntament amb altres Sarcopénia /sarcopenia / sarcopenia
indicadors en cribratge per identificar

) , o Sindrome que es caracteritza per la pérdua
persones amb necessitats d’atencid

pal-liativa i pronostic de vida limitat 252474, progressiva ! generalltz‘a.da de 2 mas.s.a |
forca muscular-esquelética que condiciona

B _ risc de resultats adversos, com ara la
Problema maleit / problema maldito /

wicked problem

discapacitat fisica, la mala qualitat de la vida i
la mort310,331,332_

Situacié dificil de resoldre donada la seva

naturalesa difusa, el requeriment de la Severitat / severidad / severity

participacié de mdltiples agents per intentar La severitat o gravetat mesura quant de
afrontar-los, habitualment amb gran carrega afectat esta un pacient en relacio a les seves
economica, i amb una naturalesa malalties i condicions croniques®’.
interconnectada d'aquests problemes amb

d'altres problemes®’®. Sindrome geriatrica / sindrome geriatrico /

» geriatric syndrome
Progressio / progresion / progression
Condicions de salut multifactorials,

Indicador dinamic que permet mesurar especialment freqiients en el pacient ancia,

’ iA A’ : 180
Pevolucié d'una variable en el temps ™. que ocorren per la interaccié de diverses

Reingrés / reingreso / readmission condicions croniques i que freqlientment

condicionen alteracions funcionals i/o socials.
Ingrés d’'un pacient poc temps després d’'una

N ) El seu abordatge sol requerir d’'una avaluacio
hospitalitzacio. Els reingressos es poden

multidimensional i un abordatge

deure a una causa relacionada amb . e
interdisciplinari?'®-343,

I'hospitalitzacio prévia o bé a qualsevol altra
causa. El periode de 30 dies és l'utilitzat de Trajectoria de final de vida / trayectoria de
manera mes frequent per a parlar de final de vida / end of life trajectory
reingrés®?.
Evolucié previsible dels darrers mesos de
vida d’'un pacient en funcié del problema de

salut principal que pateix?? .
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Transicions al final de la vida /
transiciones al final de la vida/ transitions in
end of life care

Proposta conceptual que divideix en dues
etapes el procés d’entrada al final de la vida
amb I'objectiu de facilitar un abordatge
progressiu i no dicotomic de I'atenci6 al final
de la vida, ajustada a les necessitats
dinamiques de cada pacient'?® .

Valoracié Integral Geriatrica / Valoracion
Integral Geridtrica / Comprehensive Geriatric
Assessment
Procés diagnostic global, dissenyat per
identificar els problemes clinics, funcionals,
mentals i socials que presenta el pacient
geriatric, amb l'objectiu de desenvolupar un
pla de tractament i seguiment?’’.

Valoracié (o avaluacié) Multidimensional

/valoracién (o evaluacién) multidimensional /

multidimensional assessmentipedia
Aproximacio de la situacio global d'una
persona tenint en compte les seves multiples
dimensions i necessitatg?3"2%4:476,

Variable /variable/ variable
Propietats, caracteristiques o atributs que es
donen en graus o modalitats diferents en les
unitats d'analisi i, per derivacio d'elles, en
grups o categories de les mateixa*’".
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ABVD

AIVD

ANOVA
CAM
CEIC

CHILD
CHS
CSHA-FI

v
DLCO

ECOG

eFl
EFS
ELA
EM
ESAS

SCMA

FE

Activitats Basiques de la Vida
Diaria

Activitats Instrumentals de la
Vida Diaria

ANalysis Of VAriance
Confusion Assessment Method.
Comité d’Etica i d’Investigacié
Clinica

Child-Pugh’s classification

Cardiovascular Health Study

Canadian Study of Health and
Aging-Frailty Index

Capacitat vital

capacitat de difusi6 de monoxid
de carboni

Especificitat

Eastern Cooperative Oncology
Group;

Electronic Frailty Index
Edmonton Frail Scale.
Esclerosi lateral amiotrofica
Esclerosis multiple

Edmonton Symptom
Assessment System

Sense Criteris de Malaltia
Avancada

Fraccié d’ ejeccio

ABREVIATURES | SIGLES
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FI-CGA

FI-LAB

FG
GEMU

GDS/FAST

GOLD

HC3

HTAP
IB

IC

IF
IF-VIG
IMC
JAMA

Kg
MPI

m2
MBE
MEC
MELD

Frailty Index based on
Comprehensive Geriatric
Assessment

Frailty index based on common
LABoratory tests

Filtrat glomerular

Geriatric Evaluation and
Management Unit

Global Deterioration Scale /
Functional Assessment Staging

Global Initiative for Chronic
Obstructive Lung Disease

Historia Clinica Compartida de
Catalunya

Hipertensié arterial pulmonar
index de Barthel

Interval de confianga

index de fragilitat

index Fragil-VIG

index de Massa Corporal

Journal of the American Medical
Association

Kilogram

Multidimensional Prognostic
Index

Metre quadrat
Medicina basada en I'evidencia
Mini Examen Cognoscitiu

Model for End Stage Liver
Disease
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MMSE

MNA
MPOC

NECPAL
NHO
NKF
NYHA
OR

PDA

PAPs

PIG
PPS
RADPAC

RAI

RGA

ROC,
corba

RR
S:
SHARE-FI

SHFEM
SNC
SPICT

SPMSQ

SPSS

UGA

Mini Mental State Examination VEMS
de Folstein
Mini Nutritional Assessment
Malaltia Pulmonar Obstructiva V=l
Cronica
NEcessitats PAL.liatives VIH
National Hospice Organization

P VIG

National Kidney Foundation
New York Heart Association
Odds Ratio

Pla/Planificacié de decisions
anticipades

Pressio mitja de la artéria
pulmonar

Prognostic Indicator Guidance
Performance Status Scale

RADboud indicators for
PAlliative Care Needs

Resident Assessment
Instrument

Rapid Geriatric Assessment

Receiver Operating
Characteristic curve

Risc relatiu
sensibilitat

Survey of Health, Ageing and
Retirement in Europe —Frailty
Index

Seattle Heart Failure Model
Sistema Nervios Central

Supportive & Palliative Care
Indicators Tool

Short Portable Mental Status
Questionnaire

Statistical Package for the
Social Sciences

Unitat Geriatrica d'Aguts
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volum espirat maxim en el
primer segon de la espiracio
forcada

Patient-Generated Subjective
Global Assessment

Virus de la Inmunodeficiéncia
Humana

Valoracié Integral Geriatrica



La fragilitat com a base del diagnostic situacional davant el repte de la complexitat clinica al final de la vida

261



