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RESUMEN

Para muchas personas con una enfermedad terminal, el hogar es algo mas que un mero
espacio fisico, 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 mas de la mitad de las personas con una enfermedad
en situacion terminal quieren morir en su hogar. Varios paises estdn haciendo reformas
sustanciales para mejorar la atencion 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 dia de hoy, son muchos
los pacientes en situacion terminal, que aunque habian 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 COMUNICACION
Introduccion

Para muchas personas con una enfermedad terminal, el hogar es algo mas que un mero
espacio fisico, 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 mas de la mitad de las personas con una
enfermedad en situacion terminal quieren morir en su hogar. Varios paises estan
haciendo reformas sustanciales para mejorar la atenciéon 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 dia de hoy, son muchos los
pacientes en situacion terminal, que aunque habian 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.’

A pesar de estos esfuerzos, los datos preliminares reportados en el 2004, el analisis de
los cuidados paliativos OMS mostrd que la mayoria de la gente en el Reino Unido, los
EE.UU., Alemania, Suiza y Francia muere en los hospitales.’

La enfermedad terminal y por ende los pacientes en situacion terminal, plantean una
cuestion que no solo afecta a los pacientes en si, 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 situacion terminal, tras previa negociacion con ¢l y el equipo
multidisciplinar que se encarga del cuidado y asesoramiento.’

En los ultimos afios, las politicas estan cambiando, concediendo mds importancia a
respetar el deseo del paciente, sin que esto suponga una merma en su calidad asistencial.
Se estan haciendo reformas sustanciales para mejorar la atencion domiciliaria de estos
pacientes y sus persona/s cuidadora/s, adaptdndose a las necesidades que continuamente
estan emergiendo,” para asi lograr su objetivo prioritario, que debe ser que el paciente en
situacion 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 decision y preservando su calidad de vida.

Por este motivo, se continllan estudiando los factores que influyen en la decision del
paciente de su preferencia en el lugar donde morir, teniendo ésta mucho que ver con los
recursos econdmicos y familiares de los que disponga el paciente y la persona
cuidadora, tanto o mas, que la declaracion previa de lugar de preferencia para morir
cuando llegue el momento, por parte de éstos.” Por tanto, cabe valorar, si la mayoria de
los pacientes en situacion terminal desean permanecer en el domicilio y no existe una
congruencia entre este deseo y lo que ocurre, los motivos que producen ésta situacion,
dado que se esta realizando un gran esfuerzo organizativo para poder conseguirlo, seria
necesario conocerlos y analizarlos.

El objetivo principal de nuestro estudio es identificar los factores que influye en la
decision del paciente en situacion terminal de preferir morir en el hogar o en otro sitio.



Metodologia

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 mas complejos.

Se estudiaron a los pacientes de una poblacion rural de Andalucia Oriental a las que se
les hubiera diagnosticado algin tipo de cancer terminal en el afo 2012-2013, siendo
esta causa primaria o secundaria de la muerte (n= 47).

Para tal estudio, se llevd a cabo un muestreo no probabilistico por conveniencia,
seleccionando como participantes del mismo a las personas en situacion terminal que
presentaran en el momento del estudio un cancer terminal y el diagnostico del mismo se
hubiese realizado un periodo de tiempo incluido en las fechas estudiadas.

Tras la seleccion de los participantes y una vez iniciado el estudio, se produjeron 2
pérdidas, por lo que la muestra final del mismo quedo reducida a 45 participantes.

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

La edad (afos), el sexo (hombre/ mujer), tipo de tumor (sélido/ no sélido), estado civil
(casado /soltero), nivel de estudios (primarios /secundarios), Actividades de la vida
diaria (indice de Barthel), la duraciéon de la enfermedad (meses), lugar de preferencia
del paciente en situacion terminal para morir (hogar/ otro) y tener persona cuidadora
(si/no).

El procedimiento de recogida de datos se llevd 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 autonomia del paciente en situaciéon terminal, se usé el Indice de Barthel
[Anexo 2].

Indice de Barthel (Autonomia para realizar las actividades de la vida diaria)

Este cuestionario que estd dirigido a la poblaciéon general. Es un cuestionario
heteroadministrado, con 10 items y con valoracion de estos con una escala tipo Likert.
El posible rango de valoracion esta entre 0-100, con intervalos de 5 puntos.

A menor puntuacidon, mayor dependencia, y a mayor puntuacion, mas independencia y
fue validado por Mahoney FI, 1958.'%"!

Atendiendo al principio de Justicia, los sujetos fueron seleccionados siguiendo los
criterios de seleccion establecidos previamente, quedando fuera del estudio aquellos que
no los cumplian y basando el proyecto en las normas de buena practica clinica (RD
223/2004) y lo establecido en la declaracién de Helsinki."

El tipo de andlisis realizado con los datos obtenidos serd un Univariante Descriptivo
Transversal ayudandonos para el analisis de los datos del programa estadistico SPSS 19,
con un nivel de significacion estadistica 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 situacion terminal participantes del estudio era de
65 afios.

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 s6lo 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
situacion terminal, n=36, tenian una persona cuidadora que se haria cargo de ellos para
ayudarles durante la evolucion de la enfermedad y un 20% de los participantes, n=9, no
disponian de una persona cuidadora.

Al estudiar la variable, tipo de tumor, en el 91% de los participantes presentaban un
tumor solido mientras que un 9% de los pacientes en situacion terminal participantes en
el estudio presentaban un tumor no sélido.

La duracion media de la enfermedad de los participantes en el estudio estaba alrededor
de los 5 meses.

La variable autonomia para realizar las actividades de la vida diaria, medida en nuestro
estudio con la Indice de Barthel y atendiendo a la division de puntuacidén por rangos
mas conocida de dicha escala: un 6,5% de los participantes, n=3, presentaban
dependencia total, teniendo una puntuacion entre 0-20 puntos, un 7% de los
participantes, n=3, presentaban dependencia severa, teniendo una puntuacion entre 21-
60 puntos, un 31% de los participantes, n=14, presentaban dependencia moderada,
teniendo una puntuacion entre 61-90 puntos, un 51% de los participantes, n= 23,
presentaban dependencia escasa, teniendo una puntuacion 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 puntuacion de 100 puntos.



Discusion

En este estudio descriptivo transversal “;Dénde prefieren morir los pacientes en
situacion terminal?”’; se puede observar que hay muchos factores que influyen en esta
decision.

Revisando la literatura podemos encontrar estudios que nos confirman lo dificil que
puede resultar para los pacientes en situacion terminal decidir donde quieren pasar sus
ultimos dias, maxime teniendo en cuenta que esta decision en la mayoria 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 mas complejos de la enfermedad para intentar que se mantenga hasta el final
de los dias una calidad de vida aceptable y pueda morir en el domicilio, si asi lo decide
el paciente en situacion terminal.

Esta tendencia de considerar la enfermedad como algo formado por la diada paciente en
situacion terminal y persona cuidadora, lo tuvo en cuenta el estudio de Gémez y cols., el
cual nos ha servido de guia para realizar nuestro estudio.’

En dicha revision se hace alusion a los diferentes factores (individuales, ambientales...)
que influyen en esta decision del paciente en situacion 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
bibliografia del tema tratado, como por ejemplo el de Alfonso-Navarro."

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 mas hombres que mujeres siguen padeciendo esta
enfermedad y que ademas la gran mayoria de ellos estdn casados, siendo su media de
edad superior a las 50 afios."*

En nuestro estudio, 36 de los participantes tenian una persona cuidadora que llegado el
momento podria hacerse cargo de su cuidado, para cubrir sus necesidades cuando éstos
hubieran decidido morir en el domicilio, y solo 9 de los participantes no tenian 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 situacion terminal debe de
compaginar no solo su cuidado sino también sus responsabilidades y actividades
propias, tal y como mencionan estudios como los de William'®, y Massuci L."

Otros factores que influyen en la decision de que el paciente en situacion terminal pueda
fallecer o no en el domicilio si asi lo decide es el grado de dependencia o visto de otra
forma, la autonomia para realizar las actividades de la vida diaria, que presente el
paciente en situacion terminal, que en nuestro estudio lo hemos medido con el Indice de
Barthel, donde el mayor porcentaje de participantes tenian una dependencia escasa, en
un 51% de los participantes (n=23), ademas de que un 91% de los participantes
presentaban un tumor soélido (n=41) y la duraciéon media de la enfermedad de la
poblacion de estudio rondaba los cinco meses de duracion.



Todos ellos, entre otros son factores predictores, que nos van a determinar los cuidados
que estos pacientes en situacion terminal requeriran que cubran las personas cuidadoras
que decidan encargarse de ellos y a su vez van servirnos para estipular las ayudas que
¢éstos podrian necesitar a la hora de afrontar esta situacion, como queda reflejado en
estudios como el de William AL."

Debemos tener en cuenta, que nos encontramos ante un estudio descriptivo transversal y
las limitaciones que podemos encontrarnos son, que s6lo nos permite describir las
caracteristicas sociodemograficas de la poblacion de interés estudiada, y asi poder
establecer posibles hipotesis de asociacion para futuros estudios, sobre como pueden
influir en la decision de donde desean morir este tipo de pacientes determinados
factores. Ademas, debemos de tener en cuenta que puede existir un sesgo de confusion,
puesto que no hemos estudiado todas las variables posibles sino las que nos interesaban
para observar las caracteristicas de nuestra poblacion de estudio y algunas de las que no
hemos tenido en cuenta pueden actuar como confusoras o moduladoras.

Ademas debemos considerar para una correcta interpretacion de los resultados, el
escaso tamafno muestral de nuestro estudio, el cual hace, que no podamos establecer
asociaciones estadisticas entre las variables estudiadas, no que esta no exista; posible
“error tipo Il o B”.

Conclusiones

Estudios como estos deben de servir a la comunidad cientifica como punto de partida
para conocer las caracteristicas de la poblacion que tiene una enfermedad de duracion
limitada y que no puede ser tratada de forma individual, sino que por sus caracteristicas
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 bibliografia revisada en otros estudios, que factores como, tener
una persona cuidadora y la relacion de éste con el paciente, el tipo de ayuda que percibe
para sobrellevar la situacion, la duracion de la enfermedad y el estado del paciente...
influyen en la decision del mismo sobre el lugar de preferencia de morir.

Por este motivo, estos y otros factores deben de seguir investigandose con el fin de
poder respetar la decision y el derecho de estos pacientes en situacion terminal de
decidir donde quiere morir, ya que s6lo asi 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 situacion terminal y su persona cuidadora, y asi poder
decidir donde pasar los ultimos 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 afios):
Lugar donde prefiere morir:
- Domicilio
- Hospital
Tienen persona cuidadora:
- Si
- No
Puntuacién en {ndice de Barthel:
- Dependencia Total (0-20 puntos)
- Dependencia Severa (21-60 puntos)
- Dependencia Moderada (61-90 puntos)
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- Dependencia Escasa (91-99 puntos)
- Independencia 100 puntos
Tipo de tumor:
- Sélido
- No s6lido
Sexo del participante:
- Hombre
- Mujer
Estado Civil:
- Casado
- Soltero
Nivel de estudios:
- Primarios
- Superiores
Duracion media de la enfermedad (medida en meses):

Anexo 2. Indice de Barthel

AUTONOMIA PARA LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA ~-BARTHEL -

Poblacion _diana: Poblacion general. Se trata de un cuestionario
heteroadministrado con 10 items tipo likert. El rango de posibles valores del
Indice de Barthel esta entre 0 y 100, con intervalos de 5 puntos. A menor
puntuacion, mas dependencia; y a mayor puntuacion, mas independencia. Ademas,
el indice Barthel puede usarse asignando puntuaciones con intervalos de 1 punto
entre las categorias — las posibles puntuaciones para las actividades son 0, 1, 2, 6
3 puntos — resultando un rango global entre 0 v 20. Los puntos de corte sugeridos
por algunos autores para facilitar la interpretacion son:

- 0-20 dependencia total

- 21-60 dependencia severa

- 61-90 dependencia moderada
- 91-99 dependencia escasa

- 100 independencia

Comer

Capaz de utilizar cualquier instrumento necesario, capaz de desmenuzar la

tiempo razonable. La comida puede ser cocinada y servida por otra persona

10{ndependiente comida, extender la mantequilla, usar condimentos, étc, por si solo. Come en un

5 [Necesita ayuda
solo

Para cortar la carne o el pan, extender la mantequilla, étc, pero es capaz de comer

0 | Dependiente Necesita ser alimentado por otra persona




Lavarse — bafarse —

Capaz de lavarse entero, puede ser usando la ducha, la bafiera o permaneciendo
5 |Independiente | de pie y aplicando la esponja sobre todo el cuerpo. Incluye entrar y salir del bafio.
Puede realizarlo todo sin estar una persona presente
0 |Dependiente Mecesita alguna ayuda o supervision
Vestirse
Capaz de poner y quitarse la ropa, atarse los zapatos, abrocaharse los botones y
10 |Independiente |colocarse otros complementos que precisa (por ejemplo braguero, corsé, etc) sin
ayuda)
5 |MNecesita ayuda | Pero realiza solo al menocs la mitad de las tareas en un tiempo razonable
0 |Dependiente
Arreglarse
Realiza todas las actividades personales sin ninguna ayuda. Incluye lavarse cara y
5 |Independiente | manos, peinarse, maquillarse, afeitarse y lavarse los dientes. Los complementos
necesarios para ello pueden ser provistos por ofra persona
0 |Dependiente |MNecesita alguna ayuda
Deposicién
10 | Continente Ningan lep|sqd|o de |noon?|nenc|a. Si necesita enema o supositorios es capaz
de administrarselos por si solo
5 | Accidente ocasional | Menos de una vez por semana o necesita ayuda para enemas o supositorios
0 |Incontinente Incluye administracién de enemas o supositorios por otro

Miccidn - valorar la situacién en la semana previa —

Mingun episodio de incontinencia (seco dia y noche). Capaz de usar cualguier

10 | Continente dispositivo. En paciente sondado, incluye poder cambiar la bolsa solo

5 |Accidente ocasional | Menos de una vez por semana o necesita ayuda para enemas o supositorios

0 Incontinente Incluye pacientes con sonda incapaces de manejarse

Ir al retrete
Entra y sale solo. Capaz de quitarse y ponerse la ropa, limpiarse, prevenir el
manchado de la ropa y tirar de la cadena. Capaz de sentarse y levantarse de la

10 |Independiente taza sin ayuda ( puede utilizar barras para soportarse). Si usa bacinilla (orinal,
botella, étc) es capaz de utilizarla y vaciarla completamente sin ayuda y sin
manchar

. Capaz de manejarse con pequefa ayuda en el equilibrio, quitarse y ponerse la
a Necesita ayuda ropa, pero puede limpiarse solo. Aln es capaz de utilizar el retrete.
0 Dependiente Incapaz de manejarse sin asistencia mayor

Trasladarse sillén f cama

Sin ayuda en todas las fases. Si utiliza silla de ruedas se aproxima a la cama,

15 | Independiente.| frena, desplaza el apoya pies, cierra la silla, se coloca en posicién de sentado en
un lado de la cama, se mete y tumba, y puede volver a la silla sin ayuda
- Incluye supervisién verbal o peguefia ayuda fisica, tal como la ofrecida por una
10| ATk caysicis persona no muy fuerte o sin entrenamiento
5 |Gran avuda Capaz de estar sentado sin ayuda, pero necesita mucha asistencia (persona fuerte
Y o entrenada) para salir / entrar de la cama o desplazarse
0 Dependients Mecesita gria o completo alzamiento por dos persona. Incapaz de permanecer

sentado




