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_ RESUMEN

i Objetivo: estudiar los posibles cambios en el perfil de pacientes con cronicidad avanzada entre dos co-
i hortes en el momento de su inclusién en un equipo de soporte de atencién paliativa domiciliaria (ESAPD)
i en el marco de la implementacion de estrategias de cronicidad.

Método: estudio observacional retrospectivo con enfoque analitico de pacientes no oncolégicos deriva-
i dos a un ESAPD de la Comunidad de Madrid, divididos en dos cohortes (2014 y 2019) definidas por el
i momento de inclusién en programa. Las variables principales fueron: tiempo de permanencia en progra-
ma (TPP), carga sintomatica (CS) y situacién funcional (SF). Se recogieron variables sociodemograficas y
i clinicas. Se compard globalmente y por sexo el efecto de la cohorte (bruto y ajustado) sobre las variables
principales mediante LogRank y Cox para el TPP, t-Student para la CSy SF y Modelo Lineal Generalizado
i paralaSFE

Resultados: las cohortes 2014 y 2019 constaron, respectivamente, de 98 y 116 pacientes, 63% y 52% de
i mujeres, 48% y 35% del ambito rural y 43% y 27% de institucionalizados, con una media de edad y lugar
i de fallecimiento similares. En el TPP no se evidenciaron diferencias entre ambas cohortes (p=0,098); el
analisis de Cox tampoco mostroé asociaciéon (HR = 1,01 [0,75; 1,36]). En la CS no se encontraron diferencias
i clinicamente relevantes. No se observaron diferencias en la SF una vez ajustada por las variables edad,
sexo e institucionalizacién.

i Conclusi6n: no se observaron diferencias en el perfil de pacientes con cronicidad avanzada incluidos en
i el programa del ESAPD entre los afios 2014 y 2019 en el marco de la implementacion de estrategias de
i cronicidad.

i Palabras clave: cuidados paliativos, Atencién Primaria, enfermedad crénica, diagnéstico precoz, anciano
¢ fragil.

PROFILE OF PATIENTS WITH ADVANCED CHRONIC CONDITIONS IN NEED OF PALLIATIVE CARE:
i A CHANGE THAT DOESN'T COME

. ABSTRACT

i Objective: to study possible changes in the profile of patients with advanced chronic conditions between two cohorts
i at the time of their inclusion in a palliative-care-home care support team (PCHCST) in the framework of implemen-
i tation of chronicity strategies.

i Method: A retrospective, observational analytical study was performed on non-oncological patients referred to a
PCHCST in Madrid, divided into two cohorts (2014 and 2019) defined by the time of inclusion in the programme.
i The main variables were time spent in the programme (TSP), symptom burden (SB) and functional status (FS).
i Sociodemographic and clinical variables were collected. The effect of the cohort (crude and adjusted) on the main
¢ variables was compared overall and by sex using LogRank and Cox for TSP, student t test for SB and FS and Gen-
eralized Linear Models for FS.

Results: The 2014 and 2019 cohorts consisted respectively of 98 and 116 patients, 63% and 52% female, 48%
i and 35% rural and 43% and 27% nursing home residents, with similar mean age and place of death. For TSP, no
i statistically significant differences were detected between the two cohorts (P = 0.098); Cox analysis did not reveal
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any association either (HR = 1.01 [0.75; 1.36]). No clinically relevant differences were found for SB. No differences were observed for FS adjusted for age, sex and

nursing home residence.

Conclusion: No differences were observed in the profile of patients with advanced chronic conditions included in the PCHCST between 2014 and 2019 in the frame-

work of implementation of chronicity strategies.

Keywords: chronic disease, early diagnosis, frail elderly, palliative care, Primary Health Care.

INTRODUCCION

En sus inicios y durante varias décadas, los programas de cuidados
paliativos (CP) atendieron de manera casi exclusiva a pacientes con
enfermedad oncolégica en fase avanzada-terminal®. Con el tiempo,
los pacientes no oncolégicos comenzaron a recibir también una
atencién paliativa y la tendencia actual sefiala que, desde hace
unos anos, el perfil de las personas en los programas de CP esta
cambiando de nuevo, siendo incluidos de manera progresiva pa-
cientes con cronicidad avanzada?.

Por otro lado, el envejecimiento progresivo de la poblacién y los
cambios en la prevalencia de determinadas patologias® estan pro-
vocando un cambio en el paradigma de enfermedad y en el concep-
to de final de vida*. Como consecuencia de esto, se esta experimen-
tando una transicién significativa en los modelos asistenciales de
CP: el valor del pronéstico vital como elemento fundamental para
definir a los pacientes subsidiarios de una atencion paliativa esta
dejando paso al concepto de la complejidad con independencia del
diagnéstico'®. Este cambio condiciona que hoy en dia, no solo se
valore a pacientes oncoldgicos, sino también a personas con croni-
cidad avanzada, caracterizadas por presentar enfermedades o con-
diciones progresivas, evolutivas e irreversibles con un pronéstico de
vida limitado, pero sin que su muerte sea cercana o inminente.
Ademas, sus profesionales de referencia deben haber reconocido en
ellas una mayor afectacién clinica en comparacién con personas
con similares condiciones®.

La transicién en el perfil de los usuarios de los programas de CP
viene avalada por multiples estudios observacionales, desarrolla-
dos principalmente en pacientes oncolégicos, que indican que la
atencién paliativa proporcionada en fases cada vez més tempranas
mejora la calidad de vida, respeta mejor los deseos de pacientes y
familias, se asocia con una menor yatrogenia, reduce el gasto sani-
tario e incluso puede llegar a aumentar la longevidad’~. Identificar
adecuadamente a estas personas y, sobre todo, hacerlo de manera
temprana es crucial para poder ofrecerles una atencién paliativa de
calidad®.

Sin embargo, determinar el momento del inicio de la atencién pa-
liativa en pacientes con enfermedades crénicas no es una tarea
sencilla y se plantea como uno de los principales retos en la actua-
lidad de los CP°. En ese sentido, herramientas como el NECPAL
CCOMS-ICO® o el IDC-PAL® son cada dia més utilizadas entre los
Equipos de Atencién Primaria (EAP) y CP con el fin de lograr la iden-
tificacién precoz de necesidades paliativas'! y el diagnostico de
complejidad®? respectivamente. Tanto la Estrategia para el Aborda-
je de la Cronicidad en el Sistema Nacional de Salud®, como los
planes de salud de varias comunidades auténomas en Espafia con-
templan este desafio. Es el caso de la Comunidad de Madrid, que en
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su Plan Integral de Cuidados Paliativos 2017-2020 sefiala la identifi-
cacién temprana de pacientes con necesidades paliativas como un
objetivo prioritario y establece recomendaciones especificas para
lograr ese y otros objetivos relacionados con la atencién tempra-
na'. Los EAP adquieren un papel protagonista en esta tarea y con
especial relevancia en la atencién a los pacientes no oncolégicos,
peor identificados como subsidiarios de necesidades paliativas que
los pacientes oncolégicos®™.

La cronicidad avanzada constituye, por tanto, un problema sanita-
rio, social y comunitario que requiere de una respuesta a estos tres
niveles y un cambio en el enfoque hacia esta realidad por parte de
las profesionales de AP'®. Muchos son los planes, estrategias e inclu-
so declaraciones como la de Sevilla, respaldada por instituciones
politicas, sociedades cientificas y pacientes?, que tratan de dar
respuesta a las necesidades crecientes de enfermos crénicos y al
aumento de la actividad sanitaria y recursos que supone. A pesar de
ello, en la literatura cientifica no abundan estudios rigurosos que
evallen los efectos de estas propuestas®.

Es razonable pensar que la implementacién de la Declaracién de
Sevilla, de la Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en el Sis-
tema Nacional de Salud o del Plan Integral de Cuidados Paliativos
estéimpulsando cambios en la atencién y seguimiento de pacientes
con cronicidad avanzada. Por ello, algunos indicadores de dichos
cambios podrian observarse en el tipo de pacientes derivados desde
AP a los Equipos de Soporte de Atencién Paliativa Domiciliaria (ES-
APD), quienes podrian diferir en algunos aspectos clinicos respecto
a aquellos derivados en afios previos, en los que las herramientas
de identificacién precoz y valoracién de complejidad no estuvieran
tan instauradas.

Por todo lo anterior, el equipo investigador decidié acudir a la prac-
tica clinica real de un ESAPD de la Comunidad de Madrid con el
objetivo de estudiar los posibles cambios en el perfil de pacientes no
oncolégicos con cronicidad avanzada en el momento de inclusién
en programa entre dos cohortes (2014 y 2019), analizando el tiempo
de permanencia en programa, la carga sintomatica y la situacién
funcional, en el marco de la implementacién de estrategias de cro-
nicidad anteriormente mencionadas.

MATERIAL Y METODOS

Se realizé un estudio observacional retrospectivo, con enfoque ana-
litico, en el que se incluyeron pacientes no oncolégicos derivados al
ESAPD de la Direccién Asistencial Oeste de la Comunidad de Ma-
drid. Los sujetos fueron distribuidos en dos cohortes: la primera,
constituida por aquellos incluidos en el programa en el afio 2014 y
la segunda con sujetos de las mismas caracteristicas incluidos en el
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ano 2019. En ambas cohortes los criterios de inclusién fueron la
presencia de una primera visita domiciliaria registrada que incluye-
ra la recogida de escalas sintomaticas y situacion funcional y que el
fallecimiento se produjera durante su estancia en el programa. En
ambos casos fueron excluidos los pacientes que tuvieran una en-
fermedad oncolégica como diagnéstico principal, aquellos con his-
toria clinica no accesible y los dados de alta por cualquier causa
diferente al fallecimiento. Para conceder a ambos grupos el mismo
tiempo de seguimiento, no se incluyeron tampoco en la investiga-
cién los pacientes que continuaran vivos en 2016 y en 2021 para las
cohortes de 2014 y 2019, respectivamente.

Se recogieron todos los pacientes disponibles en ambos afios. Con el
numero de sujetos incluidos (n > 200) se posibilité la construccién
de modelos explicativos apropiados para conseguir el objetivo pro-
puesto®.

Las variables principales recogidas fueron el tiempo de permanen-
cia en programa (dias), la carga sintomatica (medida con la escala
ESAS) y la situacién funcional (medida con la escala PPS). La escala
Edmonton Symptom Assessment System (ESAS), empleada en la
valoracién sintomatica de pacientes paliativos, tiene como unidad
de medida 10 escalas, una por cada sintoma evaluado, con puntua-
cién de 0 a 10, siendo 10 la mayor carga sintomatica posible??. Por
su parte, la Palliative Performance Scale (PPS) se utiliza especifica-
mente para la evaluacién funcional de pacientes incluidos en pro-
gramas de CP y su unidad de medida es un porcentaje de 0 a 100,
siendo la puntuacién més alta aquella correspondiente a una ma-
yor funcionalidad??2.

Las variables independientes sociodemograficas fueron la edad, el
sexo, el territorio de residencia y la institucionalizacién. Las relacio-
nadas con caracteristicas del paciente y el consumo de recursos
fueron el lugar de fallecimiento, el origen de la derivacién y el nu-
mero de visitas domiciliarias recibidas. Las variables clinicas fueron
el diagnoéstico principal y la comorbilidad presente medida con el
fndice de Comorbilidad de Charlson?. Por Gltimo, se recogieron el
sexoy el parentesco de las personas cuidadoras principales.

En el Gltimo trimestre de 2020 se realizé la recogida de datos en la
sede del ESAPD obteniéndose la informacién de historias clinicas
fisicas e informatizadas del Servicio Madrilefio de Salud. Se anoni-
miz6 la base de datos con el objetivo de preservar la confidenciali-
dad de los pacientes.

Inicialmente se llevd a cabo un analisis descriptivo utilizando fre-
cuencias y porcentajes para las variables categéricas y medidas de
tendencia central y dispersién para las cuantitativas. Previo al ana-
lisis estadistico bivariante e inferencial se comprob6 la normalidad
de la distribucién de las variables cuantitativas.

Para dar respuesta al objetivo relativo al tiempo de permanencia en
programa (TPP) se construyeron curvas de supervivencia de Kaplan-
Meier en los dos momentos de inclusién en programa y se compa-
raron mediante la prueba LogRank. Una vez realizado esto y para
estudiar el papel de otras posibles variables de confusién (incluido
el sexo) en las potenciales diferencias detectables, se utilizaron
modelos de riesgos proporcionales de Cox, cuya variable indepen-
diente principal fue la cohorte.
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Con respecto a la carga sintomatica (CS), se llevé a cabo un contras-
te de medias para muestras independientes paramétricas (t-Stu-
dent) para cada sintoma evaluado en la ESAS tanto a nivel global
COMO POr Sexo.

En cuanto a la situacién funcional (SF) se llevé a cabo un contraste
de medias para muestras independientes paramétricas (t-Student)
entre ambas cohortes tanto a nivel global como por sexo. Ademas,
se construy6 un modelo lineal generalizado cuya variable depen-
diente fue la SFy la variable independiente, la cohorte. Se utilizaron
como variables de ajuste el sexo, la edad, el territorio de residencia,
la institucionalizacién y la comorbilidad.

La seleccién de la funcién de enlace y la familia distribucional se
realizé valorando las medidas de bondad de ajuste (Akaike Infor-
mation Criteria [AIC] y Bayes Information Criteria [BIC]) més ade-
cuados. Los errores estandar (EE) se calcularon mediante métodos
robustos para prevenir la posible existencia de heterocedasticidad,
pues los sujetos provienen de poblaciones diferentes?.

El estudio recibi6 la aprobacién del Comité Etico de Investigacion
del Hospital Universitario de Méstoles (n.° de registro CEIC 2020/061)
obteniendo la exencién al deber de consentimiento informado. La
investigacién cumple con los principios de la Declaracién de Helsin-
ki,la normativa legal vigente y la Ley Organica 3/2018 de Proteccién
de Datos de Caracter Personal.

RESULTADOS

Se incluyeron 98 pacientes en la cohorte de 2014 y 116 en la de 2019,
con medias de edad de 85y 84 afios, una proporcién de mujeres del
63,3% v 51,7% y de institucionalizados del 42,9% y 26,7%, respecti-
vamente. La tabla 1 recoge la distribucién de las principales varia-
bles utilizadas en el analisis, asi como el analisis estadistico de las
posibles diferencias entre ambos grupos. La fragilidad, la enferme-
dad cardiaca crénica y la demencia fueron los diagnésticos mas
prevalentes en 2014, mientras que en 2019 lo fueron la demencia, la
enfermedad cardiaca crénica y la enfermedad pulmonar crénica.

En la tabla 2 se muestra el contraste de las diferencias en el tiempo
de permanencia en programa (TPP) para el total de las cohortes y
separadas por sexo. Para los hombres las diferencias estdn cercanas
a la significacién estadistica. La figura 1, a su vez, muestra las dife-
rencias medidas mediante curvas de Kaplan-Meier.

En modelo de regresién de Cox (tabla 3) se observa céomo el estar
institucionalizado se asocia a un menor TPP (HR = 1,42 para el even-
to salida del programa por fallecimiento). Lo mismo ocurre con la
comorbilidad (HR = 1,07). La situacién funcional inicial se asocia
con un mayor TPP (HR = 0,95 protector frente al abandono del pro-
grama por fallecimiento). No se encuentra asociacién entre el mo-
mento de la inclusiéon (cohorte) y el TPP.

La tabla 4 presenta los valores de la carga sintomatica (CS) a través
de los sintomas de la escala ESAS. La diferencia del dolor a la inclu-
sién en el programa entre ambas cohortes fue de 0,7 puntos (IC 0,1;
1,4). No se observaron diferencias entre las cohortes tras analizar el
resto de los sintomas tanto a nivel global como por sexo.

REV CLIN MED FAM 2022; 15 (2): 85-92
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Tabla 1. Analisis descriptivo de las cohortes de 2014 y 2019

| COHORTE 2014 | COHORTE 2019
| & | | |
VARIABLES *
CATEGORICAS PORCENTAIJE VALOR P
SEXO
Mujer 63,3 51,7
0,089
Hombre 36,7 48,3
TERRITORIO
Rural 48,0 35,3
0,062
Urbano 52,0 64,7
INSTITUCIONALIZACION
Si 42,9 26,7
0,013
No 57,1 73,3
LUGAR DE FALLECIMIIENTO
Domicilio** + HMLE 83,7 82,8
- 0,859
Hospital Agudos 16,3 17,2
ORIGEN DE LA DERIVACION
Atencién Primaria 33,7 45,7
Residencia 36,7 12,9
- < 0,001
Hospital Agudos 29,6 38,8
Otros 0 2,6
DIAGNOSTICO PRINCIPAL
Enf. pulmonar crénica 18,4 19,8
Enf. cardiaca crénica 5,1 19,8
Demencia 18,4 23,3
Fragilidad 33,7 6,9
Enf. neurolégica vascular 51 1,7 < 0,001
Enf. neurodegenerativa 9,2 11,2
Enf. hepética cronica 2,0 3,4
Enf. renal crénica 71 12,9
Otros 1,0 0,9
SEXO DE LA PERSONA CUIDADORA PRINCIPAL***
Mujer 80,8 87,1
0,321
Hombre 19,2 12,9
PARENTESCO DE LA PERSONA CUIDADORA PRINCIPAL
Familiar 52,0 65,5
X 0,125
Profesional 48,0 34,5
VARIABLES CUANTITATIVAS MEDIA (DE) Diferencia (IC)
EDAD
Total 85 (9) 84 (10) 0,9 (-1,6; 3,5)
Mujer 86 (9) 85(11) 1,2(-2,3;4,7)
Hombre 82 (9) 83(9) -0,2 (-4,0; 3,5)
COMORBILIDAD (I.C. Charlson)
Total 7(2) 8(2) -0,4 (-1,0;0,2)
Mujer 7(2) 8(2) -0,3(-1,0;0,4)
Hombre 8(3) 8(2) -0,5 (-1,6; 0,6)
VISITAS DOMICILIARIAS MEDIANA (RIC) Valor p*
Total 2(1-5) 2(1-8)
Mujer 2(1-5) 2(1-4) 0,175
Hombre 2 (1-5) 2 (1-8)

DE: desviacién estandar; Enf: enfermedad; HMLE: hospital de media y larga estancia; RIC: rango intercuartilico.

*En variables categoricas, p refleja el resultado de la ji al cuadrado. En cuantitativas, refleja el de la prueba de la U de Mann-Whitney.

*El concepto de domicilio engloba igualmente a pacientes institucionalizados y no institucionalizados.
**Solo se muestra el porcentaje de los resultados validos: 52/98 en 2014 y 85/116 en 2019.

Para los sintomas Desdnimo y Nerviosismo en ambas cohortes y para
los sintomas Pérdida del bienestar y Agotamiento en la cohorte de 2014
existe una pérdida de valores superiores al 8% sobre el total de los
pacientes reflejada de manera especifica en la tabla 5.

La tabla 6 muestra los valores de la situacién funcional (SF) de ma-
nera global y por sexo, con sus respectivas medias y desviaciones
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estandar, asi como con la diferencia de medias y el intervalo de
conflanza correspondiente. Se observaron diferencias con una me-
jor SF en 2019 para el conjunto de la cohorte, aunque estas diferen-
cias no se hicieron manifiestas en el analisis desagregado por sexos.

Enla tabla 7 se puede observar el modelo lineal generalizado reali-
zado para la variable SF. Las diferencias en esta variable parecen

REV CLIN MED FAM 2022; 15 (2): 85-92
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Tabla 2. Medianas de tiempo de permanencia en programa y comparacién por LogRank

TIEMPO DE PERMANENCIA EN PROGRAMA (DIAS) MEDIiOI\::(RIC) 2019(I\|;|||i|?IANA I fgéRDARI\I:‘EO

Total 18 (7-64) 29 (6-92) 2,74 0,098
Mujer 20 (6-71) 19 (6-73) 0,02 0,886
Hombre 17 (7-64) 45 (7-144) 3,55 0,060

RIC: rango intercuartilico; Sig.: significacién.

Figura 1. Curva de Kaplan-Meier del tiempo de permanencia
en programa (dias) comparando las cohortes de 2014 y 2019

1,0
J12014
0.8 12019
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deberse a la asociacién de institucionalizacién, edad y sexo con la
PPS, y no a la cohorte en si misma. Ser hombre se asocia con un in-
cremento de 3,62 puntos en la PPS inicial. A su vez, estar institucio-
nalizado se relaciona con una disminucién de 4,59 puntos y cada
afio que aumenta la edad se asocia con una reduccién de la PPS de
0,28 puntos.

DISCUSION

En lineas generales, no se han encontrado diferencias en el tiempo
de permanencia en programa, en la carga sintomatica ni en la si-
tuacién funcional entre los pacientes incluidos en 2014 y los inclui-
dos en 2019, a pesar de que en ese tiempo se implementaron diver-
sas estrategias nacionales y autondémicas de atencién a la
cronicidad, asi como el Plan Integral de CP (PICP) de la Comunidad
de Madrid.

El analisis descriptivo de la muestra revela diferencias entre ambas
cohortes: existe una menor proporcién de pacientes institucionali-
zados en 2019 y, consecuentemente, una menor derivaciéon desde
dicho nivel, asf como una mayor derivacién desde los EAP. También
se aprecia una menor proporcién de mujeres y de personas proce-
dentes del entorno rural en 2019, situdndose ambas diferencias
préximas a la significacién estadistica sin alcanzarla. Por otro lado,
en la distribucién de los diagnoésticos principales en la cohorte de
2019 se aprecia un aumento de la enfermedad cardiaca crénicay de
la demencia y una disminucién de la fragilidad respecto al 2014.
Estas diferencias parecen explicarse desde la variabilidad inter-
anual inherente a la practica clinica, sin poder achacarlo a ninguna
otra causa.

Atendiendo a la proporcién de pacientes fallecidos en hospitales de
agudos parece que esta es similar en ambas cohortes y pone de
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Tabla 3. Modelo de regresién de Cox para la variable tiempo
de permanencia en programa

TPP HAZARD RATIO P>|Z]| IC 95%
Cohorte 1,01 0,932 0,75; 1,36
Sexo 0,97 0,855 0,71;1,32
Edad 1,00 0,879 0,98; 1,02
Institucionalizacién 1,42 0,040 1,02; 1,98
Comorbilidad 1,07 0,040 1,00;1,15
SF 0,95 0,000 0,94; 0,97

IC: intervalo de confianza del 95%,; SF: situacién funcional; TPP: tiempo de permanen-
cia en programa.
AIC: 1748,65. BIC: 1768,647.

manifiesto que el domicilio en primer lugar, asi como las unidades
de media-larga estancia, se mantienen como lugar preferente para
proporcionar los cuidados, por ser el primero el entorno social y
afectivo de los pacientes y el segundo, el lugar que intenta reprodu-
cir al méaximo dicho entorno?. Por su parte, el perfil predominante
de la cuidadora principal es el de mujer y familiar del paciente, pa-
tron repetido tanto en estudios anteriores en la misma poblacién,
como en la literatura cientifica®?.

La comparacién del TPP entre ambas cohortes no evidencia diferen-
cias. Esta conclusién se ve reforzada por los resultados que se des-
prenden del modelo de regresién de Cox, en los que se muestra que
el TPP no se ve influido por la cohorte de permanencia. Tampoco la
edad ni el sexo estan relacionados con el TPP, a pesar de que en la
curva de Kaplan-Meier desagregada por sexo, el caso de los hom-
bres pareciera mostrar alguna diferencia (cercana a la significacién
estadistica). En cambio, la institucionalizacién, asi como la elevada
comorbilidad se asocian a un menor TPP, mientras que una mejor
situacién funcional inicial se asocia a un TPP mayor.

Respecto a la carga sintomatica, el dolor a la inclusién en el progra-
ma fue menor para la cohorte de 2019 a nivel global, sin que a ello
pueda atribuirsele relevancia clinica?. No se encontraron diferen-
cias entre las cohortes tras analizar el resto de los sintomas, tanto a
nivel global como por sexo. Por otro lado, los datos de la tabla 4
evidencian que la carga sintomatica es elevada en ambos afios, tal
y como queda reflejado en la literatura cientifica®.

Es necesario resaltar que se detecté una pérdida de valores impor-
tante en los sintomas Desdnimo, Nerviosismo, Pérdida de bienestar y
Agotamiento. La escala ESAS se disefidé como una herramienta de
autoevaluacién. Sin embargo, en la practica clinica, la recogida de
datos la lleva a cabo generalmente un profesional sanitario. Estos
cuatro sintomas mencionados pertenecen a la esfera emocional y
psicolégica de los pacientes y su recogida resulta dificil, especial-
mente en pacientes con deterioro cognitivo y mayor deterioro psico-
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Tabla 4. Anadlisis bivariante (t-Student) de la carga sintomatica (escala ESAS) entre 2014 y 2019

| COHORTE 2014 | COHORTE 2019 |
v | & | . | |
TOMATICA (ESas) | MEDIA 6 N MEDIA (D) N "MEEDIA (C)
Dolor

Total 3,1(2,7) 2,4(2,3) 0,7(0,1;1,4)

Mujer 3,2(2,7) 94 2,8(2,4) 113 0,4 (-0,6; 1,3)

Hombre 3,0(2,7) 1,9(2,2) 1,0 (-0,04; 2,1)
Agotamiento

Total 7,6(1,9) 7,5(1,5) 0,1(-0,4;0,6)

Mujer 7,7(1,7) 87 7,7(1,4) 112 0,1(-0,5;0,7)

Hombre 7,3(2,1) 7,2(1,6) 0,1(-0,8;0,9)
Somnolencia

Total 4,3(2,4) 4,6 (2,5) -0,3 (-1,0; 0,4)

Mujer 4,8(2,3) 92 5,0(2,7) 113 -0,2(-1,1;0,7)

Hombre 3,5(2,4) 4,1(2,3) -0,7 (-1,7;0,3)

Nauseas

Total 0,3(0,9) 0,4 (1,2) -0,1(-0,4;0,2)

Mujer 0,3(0,8) 92 0,6 (1,5) 112 -0,3(-0,8;0,1)

Hombre 0,3(1,1) 0,1 (0,6) 0,2 (-0,2;0,5)

Pérdida de apetito

Total 5,7 (3,1) 5,2 (3,1) 0,5(-0,4;1,3)

Mujer 6,2 (2,9) 92 6,0 (3,0) 111 0,1(-1,0;1,2)

Hombre 4,8(3,2) 4,2(2,9) 0,6 (-0,8; 1,9)

Disnea

Total 5,1(2,9) 4,8(3,0) 0,4(-0,4;1,2)

Mujer 4,5(2,8) 97 4,5(3,0) 113 0,0(-1,1;1,1)

Hombre 6,3(2,7) 5,1(3,0) 1,2 (-0,03; 2,4)

Desanimo

Total 3,7(2,9) 3,7(3,0) 0,0(-1.0; 1)

Mujer 3,3(3,0) 57 3,1(3,0) 102 0,2(-1,1;1,5)

Hombre 4,2 (2,7) 4,2 (2,9) 0,0(-1,4;1,4)
Nerviosismo

Total 2,6 (2,3) 3,1(2,5) -0,5(-1,3;0,2)

Mujer 2,3(2,4) 67 2,9(2,3) 106 -0,7 (-1,6;0,3)

Hombre 3,1(2,0) 3,2(2,7) -0,1(-1,2;1,1)

Dificultad para dormir

Total 3,1(2,6) 2,9(2,5) 0,3(-0,5; 1,0)

Mujer 3,1(2,6) 96 3,1(2,5) 112 0,0(-0,9;0,9)

Hombre 3.2(2,7) 2,6(2,6) 0,6 (-0,6;1,7)

Pérdida de bienestar

Total 5,2 (2,0) 5,3(1,7) -0,1(-0,7;0,4)

Mujer 52(2,2) 80 54(1,8) 110 -0,1(-0,9; 0,6)

Hombre 5,1 (1,9) 5,2(1,6) -0,1(-0,9;0,7)

DE: desviacién estandar; ESAS: Edmonton Symptom Assessment System; IC: intervalo de confianza del 95%.

fisico. No obstante, es destacable que en 2019 existe una disminu-
cién significativa de los valores perdidos respecto al 2014, lo que
podria relacionarse con la informatizacién de las historias clinicas
y, por lo tanto, con una mayor protocolizacién del registro de la
atencién en el ESAPD.

20

Enrelacién conla SF destaca el grave deterioro funcional que presen-
tan los pacientes en ambas cohortes. Estos datos son los esperables
en un equipo de soporte de estas caracteristicas, que tiene como ob-
jetivo principal atender a la ctispide de la piramide de la cronicidad y

complejidad® y no a pacientes con menor deterioro funcional, que

REV CLIN MED FAM 2022; 15 (2): 85-92



SMED
SFAM

ORIGINAL

Perfil de pacientes con cronicidad avanzada y necesidades paliativas: un cambio que no llega. Barrena-Urieta |, et al.

Tabla 5. Porcentaje de valores perdidos en la escala ESAS
respecto al total

SINTOMAS ESAS

c?)g:&I-DOORSES PORCENTAJE | PORCENTAJE PRl
Desanimo 41,8 12,1 < 0,001
Nerviosismo 31,6 8,6 < 0,001
Pérdida de bienestar 18,4 52 0,002
Agotamiento 11,2 3,4 0,026

ESAS: Edmonton Symptom Assessment System.

Tabla 6. Anadlisis bivariante (t-Student) de la situacién funcional
(escala PPS) entre 2014 y 2019

SITUACION DIFERENCIA

FUNCIONAL | \1epia (oe) | meia o) | MEDIA
Total 35(11) 39 (14) -3,4(-6,7;-0,1)
Mujer 34 (10) 36 (13) -2,3(-6,5;1,9)
Hombre 38(11) 42 (14) -3,5(-8,7;1,8)

DE: desviacién estandar; IC: intervalo de confianza del 95%; PPS: Palliative Perfor-
mance Scale.

Tabla 7. Modelo lineal generalizado para la variable situacién
funcional (escala PPS)

SITUACION
FUNCIONAL | COEFICIENTE IC 95%
(PPS)

Cohorte 2,01 0,202 -1,08; 5,09
Sexo 3,62 0,030 0,34; 6,91
Edad -0,28 0,002 -0,46;-0,10
Institucional-
o, -4,59 0,005 -7,81;-1,37
izacion
Comorbilidad -0,13 0,722 -0,83; 0,57

1C: intervalo de confianza del 95%; PPS: Palliative Performance Scale.
Distribucién: Gaussiana; AIC: 1664,656; BIC: 1684,852.

deberian ser cuidados desde los EAP. De hecho, estos resultados se
asemejan a los obtenidos en un estudio previo descriptivo de la po-
blacién de este mismo ESAPD entre los afios 2009 y 2013%.

A nivel global, las diferencias existentes entre ambas cohortes re-
sultan irrelevantes teniendo en cuenta la magnitud de la escala?.
Ademas, el modelo lineal generalizado viene a reforzar esta cues-
tién, descartando una posible influencia de la cohorte sobre la SF. La
comorbilidad, por su parte, tampoco parece asociarse con esta va-
riable.

Las que si parecen tener una relacién con la SF de manera bastante
intuitiva sonla edad y la institucionalizacién. Al parecer, el sexo tam-
bién esta relacionado con la SF, aunque la diferencia entre mujeres y
hombres (3,62 puntos en favor de estos Ultimos) no es clinicamente
relevante. No obstante, en la literatura médica se encuentran eviden-
cias del retraso de diagnéstico existente en numerosas patologias
entre mujeres y hombres que no se corresponden tanto con caracte-
risticas biolégicas o anatémicas, sino con sesgos de género®. En
este caso, podriamos estar observando un cierto retraso en la identi-
ficacién de necesidades paliativas en mujeres que se manifiesta a
través de una peor situacién funcional a su llegada al ESAPD.

91

En cuanto a las limitaciones de este estudio, en primer lugar, desta-
can las inherentes a un estudio observacional. Asimismo, la dife-
rencia de tiempo entre ambas cohortes (5 afos) puede no ser sufi-
clente para observar cambios en la préctica clinica, pero la ausencia
de un adecuado registro anterior al afilo 2014 no permitié seleccio-
nar una cohorte més antigua. En tercer lugar, las diferencias obser-
vadas en determinadas caracteristicas sociodemograficas, asi como
en la distribucién de los diagnésticos, limitan la comparacién entre
ambas cohortes y obligan a interpretar los resultados con cautela.
Lo mismo ocurre con la pérdida de valores en los sintomas de la
escala ESAS anteriormente mencionados, que invitan a la pruden-
cia a la hora de considerar sus resultados.

Cabe destacar como fortalezas la consistencia en la recogida de datos
y la cuidadosa busqueda de los potenciales factores de confusién re-
levantes a la luz del marco teérico. Por otro lado, el contenido del es-
tudio resulta sumamente actual, en un momento en el que el enveje-
cimiento progresivo de la poblacién y los cambios en la prevalencia de
determinadas patologias estdn condicionando transformaciones en
los modelos asistenciales y en las distintas estrategias de atencién a
la cronicidad®. La pertinencia de la investigacién es clara, ya que es
necesario conocer de manera rigurosa si la implementacion de estra-
tegias y politicas en este campo en Espafia se acompana de los espe-
rables cambios en el abordaje de los pacientes®®. No obstante, los au-
tores reconocen que las conclusiones del estudio no pueden
comprenderse como una evaluacién exclusiva del impacto de estas
estrategias, debido a las limitaciones ya mencionadas previamente.

Por ultimo, estos resultados apoyan el disefio de nuevas lineas de
investigacién que evallien la practica clinica en este campo, asi
como los conocimientos de las propias profesionales de AP en ma-
teria de cronicidad y atencién temprana, puesto que se encuentran,
al finy al cabo, en una posicién privilegiada para detectar estas si-
tuaciones y para materializar los objetivos de las estrategias y pla-
nes propuestos por las instituciones.

CONCLUSIONES

No se observaron diferencias en el perfil de los pacientes con croni-
cidad avanzada incluidos en el programa del ESAPD entre los afios
2014 y 2019 en cuanto al tiempo de permanencia en programa, la
carga sintomatica y la situacién funcional en el marco temporal en
el que se hanimplementado programas, estrategias y declaraciones
a nivel comunitario y nacional en el campo de la cronicidad y aten-
cién temprana.

Los resultados de este estudio pueden resultar Utiles de cara a mo-
tivar cambios o replantear estrategias, pueden incentivar la bus-
queda activa de pacientes con necesidades paliativas, asi como
servir de punto de partida para la creacién de intervenciones para
mejorar su abordaje desde la AP.
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