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PALABRAS CLAVE Resumen
Atencidn paliativa; Objetivo: Determinar prevalencias y perfiles de las personas con enfermedades crénicas avan-
Atenci6n primaria; zadas en atencion primaria y analizar elementos relacionados con su mortalidad para orientar
Comunidad; estrategias de mejora.
Mortalidad; Diseno: Estudio observacional, analitico y prospectivo durante 3 afos de una cohorte de perso-
Prevalencia nas con necesidades paliativas.
Emplazamiento: Tres equipos de atencién primaria del Area de Gestién Asistencial de Osona
(Cataluna).

Participantes: Un total de 251 personas identificadas como enfermos avanzados mediante una
estrategia poblacional sistematica que incluye el test NECPAL.

Mediciones principales: Perfil demografico y clinico basico (edad, sexo, tipo de domicilio, nivel
de estratificacion y enfermedad principal); fecha, lugar y causa de los eventuales fallecimien-
tos.

Resultados: El 1% de la poblacion adulta analizada presenta enfermedades avanzadas. El 56,6%
son mujeres, con una mediana de edad de 85 anos. El 49,3% son personas con demencia o fragi-
lidad avanzada, el 13,7% tienen cancer. El 24,3% viven en residencias. La mortalidad acumulada
a los 3anos es del 62,1%, con una mediana de supervivencia de 23 meses. Los factores signi-
ficativamente relacionados con la probabilidad de morir son tener cancer, el sexo femenino
y el sobreenvejecimiento. Los pacientes fallecen en su domicilio (47,3%), en un hospital de
atencion intermedia (37,2%) o en un hospital de agudos (15,5%) en funcion de determinados
factores explicativos.
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Introduccion

Conclusiones: En la poblacion analizada la prevalencia y caracteristicas de la enfermedad avan-
zada comunitaria coinciden con la reportada en la literatura. La atencion primaria es el nivel de
atencion potencialmente referente de estos pacientes, especialmente si incorpora el entorno
residencial en su ambito de actuacion.

© 2017 Elsevier Espafa, S.L.U. Este es un articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND
(http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Find your 1%: prevalence and mortality of a community cohort of people
with advanced chronic disease and palliative needs

Abstract

Objective: To determine the prevalence and profiles of people with advanced chronic disea-
ses in Primary Care and to analyse the elements related to their mortality in order to orient
strategies for improvement in this level of care.

Design: An observational, analytical and prospective study during 3 years conducted on a cohort
of patients with palliative needs.

Location: Three Primary Care teams of Osona (Catalonia).

Participants: A total of 251 people identified as advanced patients using a systematic
population-based strategy that included the NECPAL tool.

Main measurements: Basic demographic and clinical profile (age, gender, type of residence,
health stratification level and main disease); date, place, and cause of eventual deaths.
Results: 1% of the adult Primary Care population suffer from advanced diseases, of which 56.6%
are women, and with a median age of 85 years. Dementia or advanced frailty is observed
in 49.3%, and only 13.7% have cancer. Just under one-quarter (24.3%) live in nursing homes.
The accumulated mortality at 3 years is 62.1%, with a median survival of 23 months. Factors
significantly associated with the likelihood of dying are cancer, female gender, and over-aging.
Patients died at their home (47.3%), in an intermediate care hospital (37.2%), or in an acute
care hospital (15.5%), depending on certain explanatory factors.

Conclusions: The prevalence and characteristics of advanced community-based disease coin-
cide with that reported in the literature. Potentially, Primary Care is the reference level
of care for these patients, especially if it incorporates nursing homes as a usual field of
practice.

© 2017 Elsevier Espana, S.L.U. This is an open access article under the CC BY-NC-ND license
(http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

alrededor del 1%. Para su deteccion precoz se han utili-
zado instrumentos que incluyen la pregunta sorpresa entre

Envejecimiento y cronicidad evolutiva son paradigmas
comunitarios emergentes' que promueven que los sis-
temas sanitarios centren sus politicas en las personas
con mayores necesidades’?, destacando entre ellas las
que presentan enfermedades avanzadas y necesidades
paliativas®.

Atenderlas mejor implica identificarlas precozmente
durante la primera transicion paliativa®, y aplicar un modelo
integral, integrado y centrado en la persona bajo una
mirada paliativa creciente, proporcional a su progresion
evolutiva®.

El conocimiento epidemiologico sobre las enfermedades
avanzadas y el enfoque basado en tres trayectorias de final
de vida’ (enfermedades oncoldgicas, insuficiencias crénicas
de organo [IOCA], y demencia-fragilidad) han supuesto un
avance en su conceptualizacion y en la modelizacion de su
gestion clinica®.

Diferentes iniciativas®'® sugieren que la prevalencia
de personas con enfermedad crénica avanzada se sitla

sus items principales. En Catalunya, el instrumento habi-
tualmente utilizado es el NECPAL'', adaptacion a nuestro
entorno del PIG britanico'.

Las propuestas de los Planes de Salud de Cata-
lunya para 2011-2015 y 2016-2020">'* han explicitado un
modelo de atencién a la cronicidad avanzada (MACA)
como vector de transformacion y actualizacion de la
atencion paliativa, incorporandola a las estrategias de
cronicidad"’.

En esta nueva comprension, las enfermedades avanzadas
suelen asociarse a la presencia de necesidades paliativas'®
y la atencion primaria, como referente sanitario principal
de la comunidad, tiene un papel central en la atencion de
estos pacientes'”'®. Para que dicha centralidad sea posi-
ble se necesita un mayor conocimiento sobre la cronicidad
avanzada comunitaria'®.

Los objetivos de este estudio son determinar las
prevalencias y perfiles, asi como analizar los elemen-
tos relacionados con la mortalidad de las personas
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con enfermedades avanzadas en atencion prima-
ria para orientar estrategias de mejora en este nivel
asistencial.

Material y métodos

Se trata de un estudio observacional, analitico y prospec-
tivo de una cohorte de personas con necesidades paliativas,
adscritas a 3 equipos de atencion primaria (EAP) del
Area de Gestion Asistencial de Osona (Catalunya) en el
momento de iniciarse la implementacion del MACA. Se rea-
liz6 una identificacion transversal y poblacional de pacientes
avanzados mediante la deteccién inicial —individual y
sistematica— de personas con cronicidad grave, a las
que de manera multidisciplinar se aplicd el instrumento
NECPAL'" y, seguidamente, los criterios de mejora del
MACA™.

Los criterios de inclusion fueron las personas que, tras
el proceso de identificacion, fueron registradas como tri-
butarias del MACA en HC3 (historia clinica compartida de
Catalunya). Se excluyeron aquellas con una edad inferior a
15 afos en el momento de la identificacion.

Mediciones principales y seguimiento
de las personas incluidas

Variables relacionadas con el perfil demografico y clinico:
edad, sexo, tipologia de domicilio, EAP de referencia, nivel
de estratificacion (segin Clinical Risk Groups [CRG])?
enfermedad principal segin criterio del médico de familia
referente y categorizada por grupo patologico (oncologico,
cardiologico, neumologico, nefrologico, neurologico, hepa-
tologico, demencia, fragilidad/sindromes geriatricos).

Se registro la fecha, el lugar y la causa de los fallecimien-
tos eventualmente acaecidos.

La cohorte fue identificada en marzo de 2013 y fue
seguida del 1 de abril de 2013 al 31 de marzo de 2016.

Analisis estadistico

Los pacientes fueron agrupados segin sexo, grupo etario,
trayectoria de final de vida, EAP y lugar donde vivian (domi-
cilio propio o residencia geriatrica). La comparacion entre
variables cualitativas se llevd a cabo mediante la prueba de
x% de Pearson.

El analisis de la mortalidad se realizo respetando las
censuras de la muestra, incluyendo todas las personas que
permanecen vivas en cada momento evolutivo. Se uti-
lizaron el método no paramétrico de Kaplan-Meier para
estimar las supervivencias y el test log-rank para el ana-
lisis comparativo de los distintos grupos. Los factores
asociados a la probabilidad de muerte se analizaron apli-
cando el modelo de Cox y el calculo de hazard ratios.
El software utilizado fue SPSS (version 23) y R (version
3.3.2).

Formacion estandarizada a
cada EAP sobre el MACA, el
test NECPAL y la sistematica

< de identificacién de casos

Obtencidn de listados de
base CRG de pacientes
adscritos al cupo que
presentan cronicidad

Poblacién adulta de
referencia (adscrita a los
3 EAP): 19.140 personas

Identificacion por separado -
médico y enfermera
referentes- de personas
especialmente afectadas
segun enfermedades

(médico + enfermera +
eventualmente trabajadora
social) de posibles candidatos
a MACA: 356 personas

Aplicacion multidisciplinar del
test NECPAL a candidatos,
€aso a caso

Exclusion pacientes NECPAL
(-): 104 personas

C principales y condiciones
Consenso multidisciplinar

Aplicacion del principio de
mejora: si lo identificamos
como paciente avanzado en
HC3, épensamos que

podremos atenderle mejor?
C Inclusion en la cohorte de los
casos identificados como
tributarios de MACA y que
cumplen con el criterio de
mejora: 251 personas para

estimacién prevalencia y
perfil

Seguimiento prospectivo de la
cohorte con observaciones
transversales y recogida de
datosalos 6,12,24y

36 meses. Analisis de perdidas
para el analisis de mortalidad:
7 personas, todas ellas por

cambio de domicilio fuera del
EAP de origen

Esquema del estudio. Estudio observacional, analitico y pros-
pectivo de una cohorte de personas con necesidades paliativas,
adscritas a tres equipos de atencion primaria.

Resultados

Prevalencia y caracteristicas de la cohorte

Un total de 251 personas fueron identificadas como enfermos
avanzados (media de edad: 83,4 anos; DE: 9,2; mediana:
85). El 56,6% fueron mujeres (66,9% en caso de personas
afectadas de fragilidad-demencia, 47,2% si IOCA o cancer).
Las prevalencias poblacionales y los datos relevantes sobre
la distribucion de las principales variables se muestran en
las tablas 1-3. La distribucion comunitaria entre condiciones
—fragilidad o demencia— y enfermedades —cancer o IOCA—
fue 49,3 y 50,7%, respectivamente. Al menos el 79,4% de los
casos presentaron multimorbilidad significativa (CRG 6 0 7).

Probabilidad de morir y factores relacionados

El porcentaje acumulado de fallecimientos fue del 19,9%
a los 6 meses; del 31,9% a los 12meses; del 50,8% a los
24meses y del 62,1% a los 36 meses. La media de super-
vivencia fue de 21,4 meses (DE = 14,0), con una mediana de
23 meses. Las curvas de supervivencia mas representativas
se muestran en la figura 1.
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Tabla 1 Descripcion de las poblaciones y la prevalencia de personas con enfermedad avanzada
EAP 1 EAP 2 EAP3 Total cohorte

Poblacion total 6.645 4,491 11.715 22.851
Poblacion adulta (> 15 anos) 5.572 3.879 9.689 19.140
Casos identificados 57 47 147 251
Prevalencia en poblacion adulta 1,0% 1,2% 1,5% 1,3%
Prevalencia en poblacion adulta excluyendo la poblacion residencial 0,9% 1,1% 1,0% 1,0%
% de casos que aportan a la cohorte 22,7 18,7 58,6
% de casos que aportan excluyendo la poblacion residencial (n=190) 26,8 22,7 50,5

Las poblaciones descritas corresponden a las asignadas a cada EAP en el momento del corte transversal (datos del Institut Catala de la

Salut de febrero de 2013).

Tabla 2 Distribucion porcentual de personas con enfermedad avanzada (n=251) global y seglin el EAP de referencia

Distribucion segin EAP

EAP 1 EAP2 EAP3 Total cohorte
n=>57 n=47 n=147 n=251
Sexo p<0,05 % mujeres (n=142) 42,1 59,6 61,2 56,6
% hombres (n=109) 57,9 43,4 38,8 43,4
Enfermedad % ONCO (n=34) 8,8 27,7 10,9 13,5
principal % CARDIO (n=34) 12,3 14,9 13,6 13,5
p <0,005 % NEUMO (n=20) 7,0 17,0 5,4 8,0
% HEPATO (n=3) 0,0 0,0 2,0 1,2
% NEURO (n=24) 10,5 0,0 12,2 9,6
% NEFRO (n =8) 7,0 4,3 1,4 3,2
% DEMENCIA (n=68) 35,1 17,0 27,2 27,1
% FRAGILIDAD (n=56) 17,5 17,0 25,9 22,3
% OTRAS (n=4) 1,8 2,1 1,4 1,6
Trayectoria % Fragil/demencia (n=124) 52,6 34,0 53,1 49,4
p<0,005 % Oncologica (n=34) 8,8 27,7 10,9 13,5
% IOCA (n=93) 38,6 38,3 36,1 37,1
Personas en residencia % que viven en una residencia 10,5 8,5 34,7 24,3
Ratio cancer/no cancer N de pacientes no cancer por cada 1 de cancer 1/10 1/2,5 1/8 1/6,5
Edad % menor de 65 (n=10) 3,5 8,5 2,7 4
p=0,216 % entre 65y 79 (n=61) 22,8 29,8 23,1 24,3
% entre 80y 84 (n=71) 36,8 27,7 25,2 28,3
% igual o mayor de 85 (n=109) 36,8 34,0 49,0 43,4

No hubo diferencias significativas respecto a la probabi-
lidad de morir en funcion del EAP (p=0,571) o del lugar de
residencia (p=0,386).

El modelo de Cox establecié que los factores que podrian
explicar de manera independiente la probabilidad de morir
eran sexo (p<0,05), edad —mayor vs. menor de 85anos—
(p<0,005) y trayectoria —cancer vs. no cancer— (p<0,01).
No obstante, la aplicacion del modelo demostré que la varia-
ble cancer incumplia la hipédtesis de riesgos proporcionales
(el cancer influye en la mortalidad de manera no estable en
el tiempo), lo que obligd a excluirla y aplicar una estratifi-
cacion del modelo para el calculo de hazard ratios para el
resto de factores explicativos, cuyos resultados se muestran
en las tablas 4 y 5.

En el 90,3% de casos hubo coincidencia entre la causa de
la muerte y la enfermedad principal. Tal coincidencia se vio
en todas las patologias (del 83,3% en cardiopatias al 97,7
y 100% en demencia y nefropatias, respectivamente) y se

constato en todas las fases del estudio (del 93,5% en los que
mueren los primeros 6 meses, al 85,2% en los que mueren el
tercer ano).

El 47,3% fallecieron en su domicilio (35,7% en casa pro-
pia, 11,6% en residencia). El 52,7% restante murieron en
hospitales (15,5% de agudos, 37,2% de atencion intermedia).

Se observa una relacion significativa entre lugar de resi-
dencia y de fallecimiento (p<0,001). El 81,5% de pacientes
avanzados que viven en una residencia mueren en ella,
mientras que cuando viven en su casa son el 38,2%. En
pacientes no residenciales, hay una relacion significativa
entre lugar de muerte y trayectoria (p<0,01), siendo la
trayectoria demencia-fragilidad la que muestra mayor pro-
babilidad de fallecer en casa (68,8%).

Finalmente, y también en no residenciales, es signi-
ficativa la relacion entre el lugar de la muerte y el
sobreenvejecimiento (p<0,05). Los menores de 85 anos
mueren el 24,0% en su domicilio, el 57,1% en hospital de
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Tabla 3 Distribucion porcentual de personas con enfermedad avanzada (n=251) segln grupos de edad y tipo de domicilio
Distribucion segun grupos de edad Distribucion segin domicilio
<65 65-79 80-84 >85 Viven en Viven en
n=10 n=61 n=71 n=109 casa n=190 residencia n=61

Sexo % mujeres (n=142) 50,0 45,9 47,9 68,8 51,6 72,1

% hombres (n=109) 50,0 54,1 52,1 34,2 48,4 27,9
Enfermedad principal % ONCO (n=34) 20,6 35,3 29,4 14,7 91,2 8,8
p <0,0001 para ambas % CARDIO (n=34) 2,9 17,6 38,2 41,2 85,3 14,7
distribuciones % NEUMO (n =20) 0,0 20,0 50,0 30,0 95,0 5,0

% HEPATO (n=3) 0,0 100 0,0 0,0 100 0,0

% NEURO (n =24) 4,2 33,3 33,3 29,2 83,3 16,7

% NEFRO (n=8) 12,5 37,5 25,0 25,0 100 0,0

% DEMENCIA (n=68) 0,0 25,0 26,5 48,5 47 1 52,9

% FRAGILIDAD (n=56) 0,0 10,7 16,1 73,2 80,4 19,6

% OTRAS (n=4) 0,0 50,0 25,0 25,0 75,0 25,0
Trayectoria % Fragil/demencia (n=124) 0,0 18,5 21,8 59,7 41,2 78,3
p <0,0001 para ambas % Oncoldgica (n=34) 20,6 35,3 29,4 14,7 16,3 4,9
distribuciones % 10CA (n=93) 3,4 27,0 37,1 32,6 42,2 16,7
Personas en residencia % que viven en una residencia 0 18,0 22,5 31,2

(media de la cohorte 24,3%)
Tasa de sobreenvejecimiento 39,5 55,7

Curva de Kaplan-Meier global de la cohorte
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Tabla 4 Modelo de Cox estratificado por la variable cancer-no cancer

HR 1C95% p
Edad(categoria de referencia: menor de 85 anos) 2,06 1,26-3,36 <0,005
Sexo (categoria de referencia: mujer) 1,91 1,15-3,17 <0,05
Tabla 5 Hazard ratios de los distintos grupos respecto a la categoria de referencia

HR 1C95%

Mujer menor de 85 afos (categoria de referencia) 1,00
Varon menor de 85 anos 1,91 1,26-3,36
Mujer igual o mayor de 85 anos 2,06 1,14-3,17
Varon igual o mayor de 85 afos 2,03 1,14-3,61

atencion intermedia y el 18,4% en el de agudos. Estas pro-
porciones en poblacion sobreenvejecida son del 50,9, 34,0
y 15,1%, respectivamente.

Discusion
¢Cuantos enfermos avanzados hay y como son?

De manera congruente entre los equipos participantes y con
lo publicado en otros estudios”'?, el 1% de la poblacion
adulta atendida por EAP presenta enfermedades avanza-
das. El (sobre)envejecimiento y la atencion a pacientes
residenciales serian los factores que incrementarian esta
prevalencia. La enfermedad avanzada es infrecuente en
menores de 65anos y se observa preferentemente en per-
sonas con envejecimiento (el 71,7% tienen 80anos o mas)
y, sobre todo, con sobreenvejecimiento (43,4%). Que la
mediana de la cohorte sea de 85 afos supondria una alerta
sanitaria ante las previsiones de sobreenvejecimiento de la
poblacién espafiola?’.

La enfermedad avanzada es predominantemente feme-
nina a causa de la poblacidn sobreenvejecida (en <85 afos
se observa un ligero predominio masculino). Las diferencias
entre sexos vendrian influidas por la morbilidad. Asi, por
ejemplo, en EAP2 predomina el perfil oncoldgico y el género
mayoritario es el masculino.

A pesar del patron mayormente multimérbido, los cli-
nicos identificaron la enfermedad principal para cada caso
que, casi con seguridad, acabara siendo la causa del
fallecimiento. La demencia es la condicion avanzada mas
prevalente (a expensas de las poblaciones sobreenvejeci-
das). A continuacion son mas habituales las condiciones de
fragilidad y sindromes geriatricos, mientras que el cancer y
las IOCA quedan a distancia.

Existen diferencias significativas en la distribucion de
enfermedades y trayectorias segin equipos. EAP1 y EAP3
muestran un comportamiento similar y en EAP2 predomina la
trayectoria oncoldgica en detrimento de la demencia. Como
en series similares??, la trayectoria fragilidad-demencia
representa casi la mitad de los casos de la cohorte y el can-
cer supone el 13,5%, lo que confirma un cambio sustancial
en la epidemiologia paliativa comunitaria.

Hay diferencias significativas en la distribucion de
la morbilidad principal en funcion de la edad. Fragi-
lidad y demencia estan claramente vinculadas con el
(sobre)envejecimiento. La trayectoria oncologica es la que
mas afecta a las cohortes jovenes y mantiene una presen-
cia notable en las franjas de mayor edad. Las IOCA son mas
prevalentes en las personas MACA de 80afos o mas, y poco
frecuentes en menores de 65 anos.

¢Estan en su casa o en una residencia?

Como en otros estudios’, casi una cuarta parte de las
personas con necesidades paliativas viven en residencias
geriatricas. La poblacion MACA residencial es diferente de
la que vive en casa: mas femenina, mas sobreenvejecida,
y con la demencia como enfermedad mayoritaria. La mayo-
ria de pacientes comunitarios con demencia y necesidades
paliativas estan ingresados en residencias, entorno en el que
la trayectoria demencia-fragilidad representa casi el 80% de
la cronicidad avanzada.

El perfil del paciente que vive en su casa es mas variado
en cuanto a morbilidad, aunque las enfermedades (can-
cer+I0CA) son mayoritarias (59,5%). El 91,2% del MACA
oncologico y el 88,8% por IOCA viven en el propio domicilio.

¢Se pueden identificar?

La concordancia con otras series que utilizan un cribado
poblacional equivalente?® consolidaria la factibilidad y vali-
dez de constructo del NECPAL y del sistema de identificacion
propuesto. A pesar de la consistencia global de la cohorte,
el comportamiento comparativo de los equipos sugiere
que en el proceso inicial de identificacion de enfermos
avanzados puedan existir sesgos de seleccion debidos a
factores culturales del EAP. En este contexto, la asuncion
del MACA en el entorno residencial por parte de atencion
primaria podria promover la sensibilidad de los profesio-
nales en pro del componente paliativo de la demencia o
las condiciones geriatricas complejas, como ejemplifica el
EAP3.
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¢Cuantos y quiénes mueren?

Recientemente se han publicado revisiones criticas sobre
la capacidad de la pregunta sorpresa para vaticinar la
probabilidad de morir?*. El test NECPAL, a pesar de que
incluye la pregunta sorpresa, no pretende predecir morta-
lidad sino promover una mirada paliativa en los pacientes
identificados?’, lo cual no impide que tales pacientes debie-
ran, en buena logica, mostrar un pronéstico de vida limitado.
En este sentido y en nuestra cohorte, la enfermedad avan-
zada se comporta como una condicion de salud grave: casi 2
de cada 3 pacientes avanzados han muerto al cabo de 3 anos.

Tener un cancer evolutivo se asocia significativamente
a un mayor riesgo de morir respecto a las otras trayecto-
rias. Por otra parte, la combinacion de sexo femenino y edad
menor de 85 afos actuaria como un factor protector.

La mortalidad de la trayectoria fragilidad-demencia es
igual a la de las enfermedades graves de 6rgano. De hecho,
y por citar las dos IOCA paradigmaticas, a los 3afos han
muerto tantos pacientes con demencia grave (65,7%) como
personas con broncopatias severas avanzadas (65,0%) y mas
que cardidpatas singularmente afectados (59,4%). Los datos
sugieren que la probabilidad de morir por cancer evolutivo
varia con el tiempo, siendo mayor respecto a las otras tra-
yectorias en los primeros meses, y tendiendo a igualarse
en fases posteriores. La gran mayoria de enfermos avanza-
dos mueren como consecuencia de la enfermedad principal
identificada por su médico meses o afios antes?®. Esto supon-
dria un sélido argumento para la adopcion de propuestas
proactivas de atencion y de procesos de planificacion de
decisiones anticipadas (PDA).

:Donde fallecen?

En esta cohorte el lugar del fallecimiento difiere de lo habi-
tualmente publicado. Si lo mas comdn es el hospital de
agudos?’?%, en nuestro estudio hay un predominio de la
opcion domiciliaria y los centros de atencion intermedia.
La opcion de morir en el domicilio esta altamente garan-
tizada en los pacientes residenciales y, para el conjunto
de la cohorte, parece asociarse al sobreenvejecimiento y
al padecimiento de una trayectoria de fragilidad-demencia.
No obstante, en el caso de no disponer de estos atributos,
la probabilidad de fallecer en centros expertos en final de
vida (como son los hospitales de atencion intermedia) pre-
domina claramente sobre la opcion a priori menos idonea:
los hospitales de agudos, donde siempre se produce una ine-
vitable —posiblemente deseable— proporcion de muertes,
especialmente durante la atencion a situaciones criticas de
dificil control.

Limitaciones del disefo

Este estudio se realiza en EAP predominantemente rura-
les de un territorio con tradicion paliativista y de practicas
integradas, hecho que puede limitar la extrapolacion de los
resultados, especialmente los referidos al lugar del falleci-
miento.

Probablemente el nimero de pacientes incluidos en
la cohorte resultaria insuficiente para caracterizar mejor
determinados comportamientos, como la identificacion de

factores que expliquen de manera independiente el lugar
del fallecimiento.

Finalmente, y aunque no sea propiamente una limita-
cion, la escasez de estudios similares que traten de enfoques
paliativos de primera transicion, mortalidad y atencién pri-
maria como ambito de investigacion, supone una dificultad
anadida en la comparacion de los datos obtenidos.

Aplicabilidad practica de los resultados

El 1% de las personas adultas atendidas por EAP tendrian
enfermedades avanzadas, con una alta probabilidad de
morir a los pocos anos, asi como de presentar necesidades no
cubiertas?®. Su identificacion es factible y valida, y constata
que cronicidad avanzada, fragilidad evolutiva y complejidad
clinica constituyen el paradigma paliativo contemporaneo,
desplazando la tradicion oncoldgica®.

Los enfermos avanzados viven en la comunidad, presen-
tan problemas de salud habitualmente gestionados por la
atencion primaria y, con frecuencia, podrian ser atendidos
en sus domicilios hasta el final de sus dias por parte de sus
profesionales de referencia. Ello supone una llamada para
aquellos equipos cuyos pacientes mueren mayoritariamente
en contextos suboptimos (servicios de urgencias y hospitales
de agudos). La ruralidad y la cultura de los equipos podrian
determinar cuantitativamente y cualitativamente la iden-
tificacion de enfermos avanzados, sugiriendo el riesgo de
sesgos grupales y contextuales que dejen fuera de radar
determinados pacientes, especialmente en entornos urba-
nos y territorios con bajo nivel de integracion asistencial.

Dado que una parte sustancial de las necesidades palia-
tivas estan en las residencias, el compromiso de los EAP
con los pacientes vulnerables y con los enfoques comuni-
tarios aconsejaria adoptar el entorno residencial como una
opcion natural de la atencion primaria®'. Que la demencia
sea la enfermedad con componente paliativo mas preva-
lente y emergente ejemplifica el reto competencial que la
cronicidad avanzada supone para los profesionales de aten-
cion primaria, y pone en valor la vocacion holistica de la
medicina de familia en pro de una praxis 4P (personalizada,
participada, proactiva y predicitiva)®? con la PDA como habi-
lidad nuclear® que garantice una atencidon congruente con
las necesidades, valores y preferencias de las personas.

Este estudio sugiere que la epidemiologia paliativa comu-
nitaria podria estar repartida al 50% entre dos estirpes de
pacientes. Una formada por mujeres sobreenvejecidas, en
trayectoria de demencia-fragilidad y con una mayor proba-
bilidad de ingresar en una residencia y de morir alla donde
viven. La otra, compuesta por hombres menos ancianos,
mayormente IOCA o cancer, que no suelen vivir en residen-
cias y si morir en contexto hospitalario. Sera interesante
promover estudios que confirmen esta hipotesis. En todo
caso, la atencion primaria debiera ser el referente asisten-
cial de ambos perfiles de pacientes. Inexcusablemente de
los del primer grupo.

Seria oportuno promover proyectos de investigacion
sobre el perfil de las necesidades paliativas, el uso de recur-
sos sanitarios y sociales de los pacientes avanzados, las
nuevas exigencias competenciales que suponen para los pro-
fesionales y, finalmente, sobre la evaluacion de innovaciones
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organizativas a nivel de equipos asistenciales y microsiste-
mas.

Lo conocido sobre el tema

- La tendencia consolidada hacia una nueva compren-
sion de las enfermedades avanzadas y de la atencion
paliativa desplaza el paradigma oncoldgico.

- Las enfermedades avanzadas y las necesidades palia-
tivas constituyen el Gltimo eslabon de la cronicidad
evolutiva.

- El conocimiento generado desde este enfoque modi-
fica la manera en que los profesionales, los equipos
y los territorios atienden a las personas mas vulnera-
bles.

Qué aporta este estudio

- La prevalencia y el perfil de las personas con enfer-
medades avanzadas en la comunidad se comportan
de manera constante y predecible.

- La mortalidad de estos pacientes es notable, y sus-
ceptible de mejora en cuanto a las condiciones en
que se produce.

- La atencion primaria se ve directamente llamada a
actuar con excelencia en la atencion de la cronicidad
avanzada, asumiendo el reto de la paliacion en el
contexto residencial.
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