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RESUMEN 

 

Para muchas personas con una enfermedad terminal, el hogar es algo más que un mero 

espacio físico, pues representa la familiaridad, la presencia de los seres queridos, y la 

posibilidad de desarrollar una vida normal durante un mayor espacio de tiempo, siendo 

ésta una de las razones por las que más de la mitad de las personas con una enfermedad 

en situación terminal quieren morir en su hogar. Varios países están haciendo reformas 

sustanciales para mejorar la atención domiciliaria y adaptar los recursos sanitarios para 

poder abordar las necesidades de estos pacientes que desean y deciden morir en el 

hogar. En la actualidad hay otros estudios que describen que a día de hoy, son muchos 

los pacientes en situación terminal, que aunque habían decidido morir en el hogar, 

terminan muriendo en el hospital. Esto en muchas situaciones se debe a un factor que 

hasta ahora no se ha tenido mucho en cuenta, y es la presencia o no de una persona 

cuidadora [...] 
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TEXTO DE LA COMUNICACIÓN  
 

Introducción 

 

Para muchas personas con una enfermedad terminal, el hogar es algo más que un mero 

espacio físico, pues representa la familiaridad, la presencia de los seres queridos, y la 

posibilidad de desarrollar una vida normal durante un mayor espacio de tiempo,
1-3

 

siendo ésta una de las razones por las que más de la mitad de las personas con una 

enfermedad en situación terminal quieren morir en su hogar.
4
 Varios países están 

haciendo reformas sustanciales para mejorar la atención domiciliaria y adaptar los 

recursos sanitarios para poder abordar las necesidades de estos pacientes que desean y 

deciden morir en el hogar. 

 

En la actualidad hay otros estudios que describen que a día de hoy, son muchos los 

pacientes en situación terminal, que aunque habían decidido morir en el hogar, terminan 

muriendo en el hospital. Esto en muchas situaciones se debe a un factor que hasta ahora 

no se ha tenido mucho en cuenta, y es la presencia o no de una persona cuidadora.
5 

 

A pesar de estos esfuerzos, los datos preliminares reportados en el 2004, el análisis de 

los cuidados paliativos OMS mostró que la mayoría de la gente en el Reino Unido, los 

EE.UU., Alemania, Suiza y Francia muere en los hospitales.
6 

 

La enfermedad terminal y por ende los pacientes en situación terminal, plantean una 

cuestión que no solo afecta a los pacientes en sí, sino también a toda la familia; que 

juega un papel importante en la toma de decisiones sobre el lugar final de morir del 

paciente en situación terminal, tras previa negociación con él y el equipo 

multidisciplinar que se encarga del cuidado y asesoramiento.
7 

 

En los últimos años, las políticas están cambiando, concediendo más importancia a 

respetar el deseo del paciente, sin que esto suponga una merma en su calidad asistencial. 

Se están haciendo reformas sustanciales para mejorar la atención domiciliaria de estos 

pacientes y sus persona/s cuidadora/s, adaptándose a las necesidades que continuamente 

están emergiendo,
8 

para así lograr su objetivo prioritario, que debe ser que el paciente en 

situación terminal, pueda decidir el lugar donde desea morir, utilizando los recursos de 

los que disponemos en nuestro entorno sanitario para lograrlo, respetando en todo 

momento su decisión y preservando su calidad de vida. 

 

Por este motivo, se continúan estudiando los factores que influyen en la decisión del 

paciente de su preferencia en el lugar donde morir, teniendo ésta mucho que ver con los 

recursos económicos y familiares de los que disponga el paciente y la persona 

cuidadora, tanto o más, que la declaración previa de lugar de preferencia para morir 

cuando llegue el momento, por parte de éstos.
9
 Por tanto, cabe valorar, si la mayoría de 

los pacientes en situación terminal desean permanecer en el domicilio y no existe una 

congruencia entre este deseo y lo que ocurre, los motivos que producen ésta situación, 

dado que se está realizando un gran esfuerzo organizativo para poder conseguirlo, sería 

necesario conocerlos y analizarlos. 

 

El objetivo principal de nuestro estudio es identificar los factores que influye en la 

decisión del paciente en situación terminal de preferir morir en el hogar o en otro sitio. 



Metodología 

 

El presente estudio es un estudio observacional, descriptivo transversal, con las 

limitaciones que corresponden a este tipo de estudios: No puede establecer relaciones de 

causalidad, pero si aportar datos para futuros estudios más complejos. 

 

Se estudiaron a los pacientes de una población rural de Andalucía Oriental a las que se 

les hubiera diagnosticado algún tipo de cáncer terminal en el año 2012-2013, siendo 

esta causa primaria o secundaria de la muerte (n= 47). 

 

Para tal estudio, se llevó a cabo un muestreo no probabilístico por conveniencia, 

seleccionando como participantes del mismo a las personas en situación terminal que 

presentarán en el momento del estudio un cáncer terminal y el diagnóstico del mismo se 

hubiese realizado un periodo de tiempo incluido en las fechas estudiadas. 

 

Tras la selección de los participantes y una vez iniciado el estudio, se produjeron 2 

pérdidas, por lo que la muestra final del mismo quedó reducida a 45 participantes. 

 

Las variables que se tuvieron en cuenta para realizar la recogida de datos fueron: 

La edad (años), el sexo (hombre/ mujer), tipo de tumor (sólido/ no sólido), estado civil 

(casado /soltero), nivel de estudios (primarios /secundarios), Actividades de la vida 

diaria (Índice de Barthel), la duración de la enfermedad (meses), lugar de preferencia 

del paciente en situación terminal para morir (hogar/ otro) y tener persona cuidadora 

(si/no). 

 

El procedimiento de recogida de datos se llevó a cabo durante los meses de febrero- 

marzo del 2013, usando para ello como instrumentos de medida una entrevista 

elaborada con las variables de interés a estudiar [Anexo 1] y como instrumento para 

valorar la autonomía del paciente en situación terminal, se usó el Índice de Barthel 

[Anexo 2]. 

 

Índice de Barthel (Autonomía para realizar las actividades de la vida diaria) 

 

Este cuestionario que está dirigido a la población general. Es un cuestionario 

heteroadministrado, con 10 ítems y con valoración de estos con una escala tipo Likert. 

El posible rango de valoración está entre 0-100, con intervalos de 5 puntos. 

 

A menor puntuación, mayor dependencia, y a mayor puntuación, más independencia y 

fue validado por Mahoney FI, 1958.
10-11

 

 

Atendiendo al principio de Justicia, los sujetos fueron seleccionados siguiendo los 

criterios de selección establecidos previamente, quedando fuera del estudio aquellos que 

no los cumplían y basando el proyecto en las normas de buena práctica clínica (RD 

223/2004) y lo establecido en la declaración de Helsinki.
12

 

 

El tipo de análisis realizado con los datos obtenidos será un Univariante Descriptivo 

Transversal ayudándonos para el análisis de los datos del programa estadístico SPSS 19, 

con un nivel de significación estadística de p> 0,05  

 

 



 

Resultados 

 

Los resultados obtenidos atendiendo a las variables estudiados arrojaron los siguientes 

datos: 

 

La media de edad de los pacientes en situación terminal participantes del estudio era de 

65 años.  

 

El lugar donde prefieren morir queda distribuido en un 60% de los participantes, n=27, 

prefieren morir en el domicilio y un 40 % de los participantes, n=18, prefieren morir en 

el hospital. 

 

Atendiendo a la variable sexo, de los participantes en el estudio un 60%, n=27, eran 

hombres y un 40%, n=18, eran mujeres. 

 

En cuanto al estudio de la variable estado civil, 40 participantes del estudio (59%) 

estaban casados y sólo 5 de los participantes (11%) estaban solteros. 

 

En cuanto a la variable, nivel de estudios, un 60% de los participantes, n=27, 

presentaban un nivel de estudios superiores y un 40% de los participantes, n=18, 

presentaban un nivel de estudios primarios. 

 

Valorando la variable tener una persona cuidadora; un 80% de los participantes en 

situación terminal, n=36, tenían una persona cuidadora que se haría cargo de ellos para 

ayudarles durante la evolución de la enfermedad y un 20% de los participantes, n=9, no 

disponían de una persona cuidadora. 

 

Al estudiar la variable, tipo de tumor, en el 91% de los participantes presentaban un 

tumor sólido mientras que un 9% de los pacientes en situación terminal participantes en 

el estudio presentaban un tumor no sólido. 

 

La duración media de la enfermedad de los participantes en el estudio estaba alrededor 

de los 5 meses. 

 

La variable autonomía para realizar las actividades de la vida diaria, medida en nuestro 

estudio con la Índice de Barthel y atendiendo a la división de puntuación por rangos 

más conocida de dicha escala: un 6,5% de los participantes, n=3, presentaban 

dependencia total, teniendo una puntuación entre 0-20 puntos, un 7% de los 

participantes, n=3, presentaban dependencia severa, teniendo una puntuación entre 21-

60 puntos, un 31% de los participantes, n=14, presentaban dependencia moderada, 

teniendo una puntuación entre 61-90 puntos, un 51% de los participantes, n= 23, 

presentaban dependencia escasa, teniendo una puntuación entre 91-99 puntos y un 4,5% 

de los participantes, n=2, presentaban independencia para realizar las actividades de la 

vida diaria, teniendo una puntuación de 100 puntos. 

 



Discusión 

 

En este estudio descriptivo transversal “¿Dónde prefieren morir los pacientes en 

situación terminal?”; se puede observar que hay muchos factores que influyen en esta 

decisión. 

 

Revisando la literatura podemos encontrar estudios que nos confirman lo difícil que 

puede resultar para los pacientes en situación terminal decidir dónde quieren pasar sus 

últimos días, máxime teniendo en cuenta que está decisión en la mayoría de los casos no 

depende solo de ellos, sino que deben de tomarla de forma conjunta con una persona 

cuidadora; siendo ésta persona la encargada de brindarle los cuidados necesarios en los 

momentos más complejos de la enfermedad para intentar que se mantenga hasta el final 

de los días una calidad de vida aceptable y pueda morir en el domicilio, si así lo decide 

el paciente en situación terminal. 

 

Esta tendencia de considerar la enfermedad como algo formado por la diada paciente en 

situación terminal y persona cuidadora, lo tuvo en cuenta el estudio de Gómez y cols., el 

cual nos ha servido de guía para realizar nuestro estudio.
5
 

 

En dicha revisión se hace alusión a los diferentes factores (individuales, ambientales...) 

que influyen en esta decisión del paciente en situación terminal. 

 

El hecho de que 27 participantes (60%) prefieran morir en el domicilio frente a 18 

(40%) que prefieren morir en el hospital, queda evidenciado en otros estudios de la 

bibliografía del tema tratado, como por ejemplo el de Alfonso-Navarro.
13

 

 

En cuanto al sexo, 40 participantes (89%) estaban casados y 5 participantes (11%) 

estaban solteros, estos datos son similares a los de otros estudios como el de Massuci, 

L., donde queda reflejado que más hombres que mujeres siguen padeciendo esta 

enfermedad y que además la gran mayoría de ellos están casados, siendo su media de 

edad superior a las 50 años.
14

 

 

En nuestro estudio, 36 de los participantes tenían una persona cuidadora que llegado el 

momento podría hacerse cargo de su cuidado, para cubrir sus necesidades cuando éstos 

hubieran decidido morir en el domicilio, y solo 9 de los participantes no tenían esa 

persona cuidadora; lo que implica que: En aquellos casos donde la persona cuidadora se 

compromete a hacerse cargo del cuidado de la persona en situación terminal debe de 

compaginar no solo su cuidado sino también sus responsabilidades y actividades 

propias, tal y como mencionan estudios como los de William
15

, y Massuci L.
14

 

 

Otros factores que influyen en la decisión de que el paciente en situación terminal pueda 

fallecer o no en el domicilio si así lo decide es el grado de dependencia o visto de otra 

forma, la autonomía para realizar las actividades de la vida diaria, que presente el 

paciente en situación terminal, que en nuestro estudio lo hemos medido con el Índice de 

Barthel, donde el mayor porcentaje de participantes tenían una dependencia escasa, en 

un 51% de los participantes (n=23), además de que un 91% de los participantes 

presentaban un tumor sólido (n=41) y la duración media de la enfermedad de la 

población de estudio rondaba los cinco meses de duración.  

 



Todos ellos, entre otros son factores predictores, que nos van a determinar los cuidados 

que estos pacientes en situación terminal requerirán que cubran las personas cuidadoras 

que decidan encargarse de ellos y a su vez van servirnos para estipular las ayudas que 

éstos podrían necesitar a la hora de afrontar esta situación, como queda reflejado en 

estudios como el de William AL.
15

 

 

Debemos tener en cuenta, que nos encontramos ante un estudio descriptivo transversal y 

las limitaciones que podemos encontrarnos son, que sólo nos permite describir las 

características sociodemográficas de la población de interés estudiada, y así poder 

establecer posibles hipótesis de asociación para futuros estudios, sobre cómo pueden 

influir en la decisión de donde desean morir este tipo de pacientes determinados 

factores. Además, debemos de tener en cuenta que puede existir un sesgo de confusión, 

puesto que no hemos estudiado todas las variables posibles sino las que nos interesaban 

para observar las características de nuestra población de estudio y algunas de las que no 

hemos tenido en cuenta pueden actuar como confusoras o moduladoras. 

 

Además debemos considerar para una correcta interpretación de los resultados, el 

escaso tamaño muestral de nuestro estudio, el cual hace, que no podamos establecer 

asociaciones estadísticas entre las variables estudiadas, no que esta no exista; posible 

“error tipo II o B”. 

 

Conclusiones 

 

Estudios como estos deben de servir a la comunidad científica como punto de partida 

para conocer las características de la población que tiene una enfermedad de duración 

limitada y que no puede ser tratada de forma individual, sino que por sus características 

depende del cuidado de una persona cuidadora, que debe ser considerada como parte de 

la enfermedad terminal desde el primer momento. 

 

Conocemos ya, por la bibliografía revisada en otros estudios, que factores como, tener 

una persona cuidadora y la relación de éste con el paciente, el tipo de ayuda que percibe 

para sobrellevar la situación, la duración de la enfermedad y el estado del paciente... 

influyen en la decisión del mismo sobre el lugar de preferencia de morir. 

 

Por este motivo, estos y otros factores deben de seguir investigándose con el fin de 

poder respetar la decisión y el derecho de estos pacientes en situación terminal de 

decidir dónde quiere morir, ya que sólo así se puede conseguir que los recursos de los 

que disponen las instituciones sanitarias se utilicen de forma adecuada para cubrir este 

deseo y derecho del paciente en situación terminal y su persona cuidadora, y así poder 

decidir donde pasar los últimos momentos de su vida, de acuerdo, a la ley actual que 

rige nuestro sistema sanitario. 
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Anexos 

 

Anexo 1. Entrevista 

 

Edad del participante (medida en años): 

Lugar donde prefiere morir:  

 - Domicilio 

 - Hospital 

Tienen persona cuidadora: 

 - Si 

 - No 

Puntuación en Índice de Barthel: 

 - Dependencia Total (0-20 puntos) 

 - Dependencia Severa (21-60 puntos) 

 - Dependencia Moderada (61-90 puntos) 

http://www.euro.who.int/


 - Dependencia Escasa (91-99 puntos) 

 - Independencia 100 puntos 

Tipo de tumor: 

 - Sólido 

 - No sólido 

Sexo del participante: 

 - Hombre 

 - Mujer 

Estado Civil: 

 - Casado 

 - Soltero 

Nivel de estudios: 

 - Primarios 

 - Superiores 

Duración media de la enfermedad (medida en meses): 

 

Anexo 2. Índice de Barthel 

 

 



 

 


