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PALABRAS CLAVE Resumen

Paciente no Objetivo: Conocer las caracteristicas sociodemogréficas y clinicas, y los aspectos relativos a
oncoldgico; informacion de los pacientes no oncoldgicos (PNO) en situacion de enfermedad avanzada-
Enfermedad terminal incluidos en un programa de cuidados paliativos domiciliario. Identificar las variables
avanzada-terminal; que pudieran estar relacionadas con el fallecimiento en el domicilio.

Cuidados paliativos Material y método: Estudio descriptivo retrospectivo mediante revision de historias clinicas de
domiciliarios; los PNO atendidos por un Equipo de Soporte de Atencién Paliativa Domiciliaria durante el periodo
Lugar de comprendido entre noviembre de 2009 y marzo de 2013. Se analizaron datos sociodemograficos
fallecimiento; y clinicos del paciente y del cuidador principal, los conocimientos sobre el diagnéstico y el pro-
Informacion nostico del paciente y la familia, las preferencias para el cuidado y el fallecimiento de ambos y el

lugar del fallecimiento. Para el analisis de los datos se utilizo el paquete informatico SPSS® v. 21.
Resultados: Se revisaron 371 historias, de las cuales 249 cumplieron criterios de inclusion. Los
PNO representaron el 36,19% de la actividad, con una media de edad de 81,4 anos. La enferme-
dad mas frecuente fue la demencia (22,1%). El 67,5% de los pacientes procedian de Atencion
Primaria y del medio residencial. El motivo de derivacion fue en un 85,5% para el control de
sintomas, siendo los mas frecuentes astenia, disnea y dolor. Los pacientes presentaron una
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comorbilidad alta, frecuentes sindromes geriatricos, algin grado de deterioro cognitivo en un
65% y deterioro funcional importante (indice de Barthel 21,52, Palliative Performance Scale
38,18). La cuidadora principal fue mayoritariamente mujer, hija del paciente y con sobrecarga
para los cuidados en el 55,4%. Del grupo sin afectacion cognitiva, un 83% conocian el diagnos-
tico, un 30% el pronostico, el 95% preferian el domicilio para los cuidados y mantenian esta
preferencia para el fallecimiento el 78%. El 66% del total de los pacientes fallecié en domici-
lio/residencia. El analisis de los posibles factores relacionados con la muerte en el domicilio
mostro resultados significativos cuando el ambito geografico para el cuidado era el medio rural
y el paciente habia manifestado su preferencia por fallecer en el domicilio. También cuando el
cuidador principal no mostraba sobrecarga y tenia una percepcion subjetiva de buena salud.
Conclusiones: Se identificé una poblacion de PNO en situacion de enfermedad avanzada caracte-
rizada por edad elevada, alta carga sintomatica, importante comorbilidad, deterioro funcional
y alta mortalidad. Mas de la mitad de los cuidadores presentaron sobrecarga para los cuidados.
Se trata, por tanto, de enfermos con necesidades similares a las de los pacientes oncoldgi-
cos avanzados. La prevalencia elevada de deterioro cognitivo supuso que solo la mitad de los
pacientes fueron capaces de participar en la informacion y en la toma de decisiones.

© 2015 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Publicado por Elsevier Espafa, S.L.U. Todos
los derechos reservados.

Characteristics of patients with advanced chronic disease included in a domiciliary
palliative care program

Abstract

Objective: To describe the socio-demographic and clinic characteristics and aspects related to
information of non-oncological patients (NOP) with advanced disease, which are included in a
palliative-home care support unit. To identify the variables that could be associated with the
death of NOP at home.

Material and method: A retrospective descriptive study was performed by reviewing the clini-
cal histories of NOP attended by a Palliative-home Care Support Unit during the period from
November 2009 to March 2013. An analysis was performed on the socio-demographic and clinical
data of the patients and their main caregivers, as well as the analysed, diagnostic and prog-
nostic information provided by the family and the patient, preferences about end of life care
of both parties, and the place of death. The data analysis was performed with the computer
pack SPSS® v. 21.

Results: Of the 371 clinical histories reviewed, 249 patients met the inclusion criteria. The NOP
represented the 36.19% of the activity, with a mean age of 81.4 years. The most common disease
was dementia (22.1%). More than two-thirds (67.5%) of the patients came from Primary Care
and residential homes for the elderly. The main reason for referral was to control symptoms in
85.5%, with the most frequent being asthenia, dyspnoea, and pain. A high comorbidity, geriatric
symptoms, cognitive impairment was observed in 65%, and an important functional impairment
(mean Barthel Index of 21.52, and Palliative Performance Scale score of 38.18). The majority
of main caregivers were women, and the patient’s daughter, and the burden of caring was
identified in 55.4%. In the group without cognitive impairment, the diagnosis was known by
83%, and 30% knew the prognosis. Staying at home to receive end of life care was preferred by
95%, and 78% kept this preference for dying. Two-thirds (66%) of all the patients died at home
or in residential homes for the elderly. The statistical analysis of the possible factors associated
with dying at home showed a significant odds ratio when the patient lived in rural areas, and
preferred home as the place of death. Another factor is when the main caregiver does not suffer
care burden and has a subjective perception of good health.

Conclusions: The predominance of NOP in end of life situations is characterised by advanced
age, high comorbidity, increased symptomatic burden, significant overall functional impairment
on admission, and high mortality. More than the half of the caregivers showed excessive burden
of caring. In conclusion, they are patients with similar needs to those with advanced oncological
disease. The high prevalence of cognitive impairment suggested that only half of the patients
were able to participate in the information and in the advanced care planning.

© 2015 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Published by Elsevier Espana, S.L.U. All rights
reserved.
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Introduccion

La poblacidén compuesta por los pacientes con enfermedades
no oncologicas en situacion cronica avanzada constituye una
muestra muy importante cuantitativa y cualitativamente en
la actividad asistencial tanto de Atencién Primaria como
Especializada. Segun los ultimos datos publicados por el INE
en febrero de 2015, en el ano 2013 las 3 principales causas
de muerte, por orden de frecuencia, fueron las enferme-
dades del sistema circulatorio (30,1% del total), los tumores
(28,4%) y las enfermedades del sistema respiratorio (10,9%).
En los mayores de 79 afos la mortalidad mayor se debid a
enfermedades cronicas no malignas y solo el 20% a enferme-
dad oncoldgica'.

Estos pacientes son enfermos complejos, generalmente
de edad avanzada, con gran dependencia, comorbilidad
y fragilidad, y necesidades de atencion diferentes, entre
ellas, la de integrar los esfuerzos paliativos con los curati-
vos durante una larga fase de la enfermedad y en cualquier
ambito en el que se encuentren’™“. Las fases finales de las
enfermedades cronicas plantean conflictos éticos y compar-
ten multiples aspectos generadores de sufrimiento con los
pacientes oncologicos, tales como los sintomas o la coexis-
tencia de situaciones de abandono con otras de obstinacion
terapéutica, como ya han demostrado distintos estudios®~’.

Desde una perspectiva sanitaria general, estas necesida-
des han llevado a plantear diferentes estrategias globales de
atencion tanto a nivel nacional como internacional, como
las recientes Estrategias para el Abordaje de la Cronici-
dad en el Sistema Nacional de Salud®®, en la Comunidad
de Madrid'’, o el proyecto de mejora de la atencion palia-
tiva en los recursos de Atencion Primaria del Reino Unido
(Gold Standards Framework)'". Estas estrategias intentan
delimitar los objetivos asistenciales, asi como la calidad
en la atencion ofertada a estos pacientes en funcion de
su estratificacion por complejidad, y por necesidades y
demandas mas que por su prondstico vital. Se trata de
modelos multidimensionales que promueven la respuesta
integral y coordinada del sistema sociosanitario, inten-
tando garantizar la continuidad de la atencion, asi como el
respeto a la autonomia y loa valores del binomio paciente-
familia.

Dentro de este enfoque, el abordaje global y multidisci-
plinar propio de la filosofia de los Cuidados Paliativos (CP)
ha demostrado que puede aportar beneficios potenciales
en la atencidn a este tipo de pacientes'?. Diversos traba-
jos han estimado que alrededor del 60% de los pacientes
oncoldgicos en fase avanzada y el 30% de los no oncoldgi-
cos precisarian atencién por equipos especificos de CP'3. En
los ultimos anos se han descrito las trayectorias al final de
la vida de diferentes tipos de enfermedades' que difieren
bastante de la de las neoplasias en fase avanzada, y nume-
rosos estudios de investigacion estan intentando construir
herramientas predictivas que ayuden a establecer criterios
de complejidad y de intervencion en los enfermos con afec-
ciones cronicas'®" ", La realidad es que en la actualidad ain
resulta dificil determinar de forma individual la fase final de
la vida (FFV) de un paciente, maxime cuando concurren en
una misma persona mas de una condicién clinica en situacion
avanzada. Historicamente, la falta de un modelo predic-
tivo para establecer un prondstico de vida limitado se ha
argumentado como la razon principal para que se produzca

una demora en la atencion por equipos especificos de
CP.

Otras dificultades descritas radican en que las etapas
finales de las enfermedades cronicas son asumidas por las
diferentes especialidades médicas con un enfoque a menudo
mas curativo; que los limites de actuacion no estan bien deli-
mitados, produciéndose en muchos casos una inadecuada
planificacion de la asistencia, y que existen importantes
deficiencias tanto en la informacion sobre el pronéstico y/o
la necesidad de CP a los pacientes y sus familias como
en la formacion de los profesionales sanitarios en estos
aspectos'®"8,

Por todo lo anterior, en un Equipo de Soporte de Atencion
Paliativa Domiciliario (ESAPD), donde se realiza asistencia a
un porcentaje cada vez mayor de pacientes no oncoldgicos
(PNO) en situacion de FFV, surgio la necesidad de evaluar las
necesidades paliativas de una poblacion en aumento para
intentar adecuar la asistencia a dichas necesidades.

Para ello se planted como objetivo principal conocer sus
caracteristicas sociodemograficas y clinicas, y como obje-
tivos secundarios, conocer los datos sociodemograficos del
cuidador principal, la informacion de pacientes y cuidadores
sobre diagndstico y pronostico, las preferencias de ambos
sobre el lugar de los cuidados y del fallecimiento, y analizar
su posible asociacion con el lugar de la muerte.

Material y métodos

Se llevo a cabo un estudio descriptivo y retrospectivo de
los PNO en situacion de enfermedad avanzada incluidos en
programa de CP y atendidos por un ESAPD desde noviembre
de 2009 a marzo de 2013. El estudio fue aprobado por la
Comision Local de Investigacion de la Direccion Asistencial
previa presentacion de un protocolo de estudio. Los criterios
de inclusion fueron: edad igual o superior a 18 afos, diagnds-
tico de enfermedad no oncoldgica avanzada susceptible de
CP, haber sido remitidos al ESAPD desde otros niveles asis-
tenciales para seguimiento o valoracion, y tener al menos 2
visitas domiciliarias realizadas. Se excluyeron los PNO con
estas caracteristicas pero con una Unica visita realizada sin
seguimiento posterior (por fallecimiento, traslado a una uni-
dad de CP hospitalaria o alta de programa por no reunir
criterios de FFV).

Como criterios de enfermedad avanzada-terminal para
enfermedades distintas del cancer se utilizaron los criterios
generales y al menos uno de los criterios de enferme-
dad especifica de la National Hospice Organization'®?°,
criterios generales de supervivencia (estimacion clinica
de supervivencia, funcionalidad y comorbilidad) y de
complejidad'®?"-22,

La recogida de datos se realizd6 a partir de las his-
torias clinicas de los pacientes, y para ello se disend
un documento especifico de recogida. Se revisaron varia-
bles sociodemograficas (edad, sexo, ambito geografico del
domicilio para los cuidados, institucionalizado o no en
residencia) y clinicas del paciente, entre ellas el diag-
nostico principal que motivo su inclusion en el programa
(enfermedad neuroldgica, enfermedad respiratoria, enfer-
medad hepatica, enfermedad renal, enfermedad cardiaca
y pluripatologia -definida como 3 o mas dolencias que
conducen a una situacién de enfermedad avanzada-%3),
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el nivel sociosanitario que realizo la derivacion y el/los
motivo/s principal/es de esta, la presencia de comorbilidad
(valorada mediante el indice de Charlson modificado por
edad?), la situacién funcional del paciente a la entrada en el
programa (medida segun el indice de Barthel? y la Palliative
Performance Scale?®), la presencia de deterioro cognitivo
(valorado mediante el test de Pfeiffer?”), sindromes geriatri-
cos en mayores de 65 ainos y la prevalencia de sintomas y su
intensidad a la entrada en el programa (valorados mediante
el Edmonton Symptom Assessment System)?Z8.

Se recogieron también distintas variables del cuidador
principal: sociodemograficas, autopercepcion del estado de
salud, existencia de sobrecarga en el momento de la inclu-
sion del paciente en el programa (medida segun la escala de
Zarit reducida®®) y existencia o no de ayuda para los cuidados
publica y/o privada.

Se revisaron también aspectos relacionados con la infor-
macion tanto del paciente como de la familia: conocimiento
de ambos sobre el diagnostico y el prondstico a la entrada
en el programa y a lo largo del seguimiento; preferencias
sobre el lugar de los cuidados y de fallecimiento manifes-
tadas por ambos y existencia de Instrucciones Previas. Por
Ultimo, se recogio el lugar de exitus del paciente (domi-
cilio/residencia, hospital de media estancia, hospital de
agudos).

En cuanto al analisis estadistico, se calcularon porcen-
tajes para las variables cualitativas y media y desviacion
estandar para las variables cuantitativas y se establecio la
significacion estadistica para una p <0,05. Se llevo a cabo
un analisis bivariado entre el lugar de fallecimiento y otras
variables sociodemograficas y clinicas tanto del paciente
como del cuidador principal, utilizando el test de Chi-
cuadrado en el caso de las variables cualitativas y la T
de Student o analisis de la varianza cuando se compararon
variables cuantitativas. Para el analisis de los datos se utilizo
el paquete informatico SPSS® vs. 21.

Resultados

Durante el periodo de estudio fueron atendidos un total de
1.025 pacientes, de los cuales 654 (63,80%) fueron oncolo-
gicos, y 371 (36,19%), no oncoldgicos.

Se identificaron 249 PNO que cumplieron los criterios de
inclusion, cuyas caracteristicas sociodemograficas aparecen
en la tabla 1. Cabe destacar de estos datos que la poblacion
mayor de 65 anos supuso el 94,8% del total de pacientes y
que el 21,8% del total estaban institucionalizados.

En cuanto al diagnéstico principal, las dolencias mas fre-
cuentes fueron las enfermedades neuroldgicas (35,3%), las
respiratorias (18%) y la insuficiencia cardiaca (13%), con un
17% de enfermos pluripatoldgicos (fig. 1).

Los pacientes fueron derivados mayoritariamente desde
Atencion Primaria y desde el ambito residencial (represen-
tando ambos casos un 67,5% del total), y un 18,5% desde los
equipos de soporte hospitalario, siendo los motivos principa-
les de derivacion el control de sintomas (85,5%) y el manejo
de la situacion de ultimos dias (15,3%).

Las principales caracteristicas clinicas aparecen refleja-
das en la tabla 2. Los sintomas mas prevalentes fueron la
astenia, la disnea y el dolor, y los sindromes geriatricos mas
frecuentes fueron el inmovilismo, el deterioro cognitivo y

Tabla1 Caracteristicas sociodemograficas de los pacientes
(N =249)
Sexo, %
Mujer 64,7
Hombre 35,3
Edad en anos, 81,4+12,07 (79,9-82,9)
media + DE (IC
95%)
Mayores de 65 94,8
anos

Ambito geogrdfico para los cuidados

Urbano 65,4
Rural 34,6
Institucionalizados en residencia
No 78,2
Si 21,8
Motivo de derivacion
Control de 85,5
sintomas
SUD 15,3
Gestion ingreso 4,8
HMLE
Motivos sociales 2,4
Claudicacion 2
profesional
Procedencia de la derivacion
EAP 48,6
Médico de 18,9
residencia
ESH 18,5
Atencion 12,4
especializada
Servicios 0,8
sociales
Otros 0,8

DE: desviacion estandar; EAP: equipo de atencion primaria; ESH:
equipo de soporte hospitalario; HMLE: hospital de media-larga
estancia; IC 95%: intervalo de confianza al 95%; SUD: situacion
de Gltimos dias.

la polifarmacia, con una media de farmacos al ingreso de
7,23. En cuanto a la situacion funcional, un 65,4% de los
pacientes eran grandes dependientes y tenian una media en
el Palliative Performance Scale de 38,18.

Las caracteristicas sociodemograficas del cuidador prin-
cipal aparecen reflejadas en la tabla 3, siendo mayoritaria-
mente una mujer, hija del paciente y con sobrecarga para los
cuidados en el 55,4%. Ademas, un 57,6% de los pacientes no
disponian de ayuda para los cuidados ni publica ni privada.

Un 45% de los pacientes no participaron en la recogida
de informacion sobre diagnostico y prondstico por deterioro
cognitivo avanzado o bajo nivel de conciencia. Del 55% de
enfermos en los que si fueron valorables los datos, un 83%
conocian el diagndstico a la entrada en el programa y un
27,6% el prondstico, que ascienden a un 84 y 30,8%, res-
pectivamente, durante el seguimiento; un 95% preferia el
domicilio/residencia para el cuidado y el 78,3% seguia man-
teniendo esta preferencia para el fallecimiento.
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ERC E.Hepatica " Otros
Figura 1  Distribucion de las enfermedades que motivan la

inclusion de los pacientes en el programa.

E: enfermedad; ECV: enfermedad cerebrovascular; ELA: escle-
rosis lateral amiotrofica; ERC: enfermedad renal cronica; I:
insuficiencia.

El conocimiento por parte de las familias del diagnostico
fue practicamente del 100%, y del prondstico, de un 91,6%,
manteniéndose estas cifras durante el seguimiento. El 85%
preferian el domicilio para el cuidado, y en cuanto al falle-
cimiento, un 16,6% se inclinaba por el hospital de agudos,
un 15% por el hospital de media estancia y un 68,4% por el
domicilio.

Tres pacientes tenian Instrucciones Previas otorgadas a
su entrada en el programa y otro las realizoé a lo largo del
seguimiento.

El fallecimiento fue en un 75,9% de los casos el motivo de
salida del paciente del programa, mientras que un 14,5% lo
hizo por estabilidad en el control de sintomas. En cuanto al
lugar del exitus, el 66,1% de los enfermos fallecio en el domi-
cilio o residencia, un 14,3% en hospitales de media estanciay
un 13,8% en hospitales de agudos. La permanencia media del
paciente en el programa fue de 83,7 dias, con una mediana
de 27 y un rango amplio de 4 a 900 dias (se excluyeron los
pacientes con una Unica visita realizada).

En cuanto al analisis de los posibles factores que pueden
estar relacionados con la muerte en el domicilio (tabla 4), el
analisis estadistico mostro resultados significativos (p < 0,05)
cuando el ambito geografico para el cuidado del paciente
era el medio rural, el paciente habia manifestado su pre-
ferencia por fallecer en el domicilio y el cuidador principal
no manifestaba sobrecarga y tenia una percepcion subje-
tiva de buena salud. Asimismo, también se observo mayor
tasa de fallecimiento en domicilio entre los pacientes con
dependencia funcional grave y deterioro cognitivo.

Tabla 2 Caracteristicas clinicas de los pacientes (N =249)

Sintomas clinicos (ESAS), %

Astenia 73,5
Disnea 67,5
Insomnio 67,5
Ansiedad 63,9
Dolor 63,5
Anorexia 59,8
Depresion 50,6
Somnolencia 36,5
Nauseas 10,4

Sindromes geridtricos, %

Polifarmacia 88,1
Inmovilismo 80,1
Incontinencia 73,7
Deterioro cognitivo 64,8
Insomnio 58,5
Desnutricion 58,5
Estrefimiento 53

Disfagia 48,7
Caidas 24,6

Fdrmacos, media + DE 7,23 (2,24)
Situacion funcional, media 4 DE (IC 95%)
indice de Barthel 65,4+21,5 (17,9-25,15)

Dependencia total (< 20ptos), media + DE
PPS 38,18+ 12,14

DE: desviacion estandar; ESAS: Edmonton Symptom Assessment
System; IC 95%: intervalo de confianza al 95%; PPS: Palliative
Performance Scale.

Discusion

La poblacion de PNO en situacion de enfermedad crénica
avanzada ha ido adquiriendo cuantitativa y cualitativamente
importancia dentro de la actuacion de los CP, y diversos
estudios estiman que dichos pacientes constituirian entre el
15-45% de la actividad asistencial de las unidades de CP hos-
pitalarias y domiciliarias’?3%3", En el presente trabajo, la
poblacion de PNO atendidos supuso el 36,19% de la actividad
asistencial del equipo durante el periodo de analisis.

Las enfermedades mas prevalentes fueron las neuro-
logicas y las respiratorias, resultados similares a los de
otras publicaciones''®. Dentro de las primeras, la demen-
cia represent6 por si sola un 22,1% del total de los enfermos,
pero mencion especial merecen los pacientes con ELA, ya
que representan el 8,8% (22 casos) de los PNO atendidos,
nimero muy superior al publicado en otros articulos.

Para identificar a los PNO en FFV se han empleado los
criterios de la National Hospice Organization con valoracion
de parametros generales y especificos de cada enfermedad,
a pesar de que no han demostrado una adecuada validez y
fiabilidad. El motivo es que siguen siendo una herramienta
de referencia por su aceptacion universal'>6:20:33,

Son indicadores tanto del alto grado de complejidad
como de la situacion de FFV de los pacientes la alta comorbi-
lidad con importante deterioro global al ingreso, la elevada
edad, la prevalencia de sintomas, el deterioro cognitivo y
los sindromes geriatricos, asi como el deterioro funcional
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Tabla 3 Caracteristicas sociodemograficas del cuidador
principal

Edad media: 54 anos (DE 16,62) %
Sexo
Mujer 87,2
Hombre 12,8
Parentesco
Conyuge 23,5
Hijo 40,5
Hermano 2,8
Otros 8,5
Cuidador profesional 24,7
Ocupacion
Activo 39,9
Desempleado 4,2
Jubilado 9,4
Actividades domésticas 35,7
Estudiante 10,8
Problemas de salud
Si 28,1
No 71,9
Nivel de formacion
Analfabetismo 3
Estudios primarios 57,3
Estudios medios 30,7
Estudios universitarios 9

Ayuda social

No 57,6
Publica 13,9
Privada 26,1
Ambas 2,5

DE: desviacion estandar.

severo, caracteristicas similares a las encontradas en otros
estudios'> 33,

La prevalencia de ciertos sintomas, como astenia, disnea,
ansiedad y dolor, fue de mas de un 60%, similar a la de otros
trabajos en los que se evallian los sintomas que presentan
los PNO y que son superponibles a los de los pacientes con
cancer’*3>,

El cuidado de pacientes al final de la vida puede tener
repercusiones negativas en la salud fisica, psiquica y social
de los cuidadores seglin distintos trabajos®. El perfil pre-
dominante de cuidador principal fue el de una mujer, hija
del enfermo y con una media de edad de 53 anos, similar
a lo encontrado en la literatura®’~3, pero con una sobre-
carga algo superior (55,4%)*°. Los profesionales del medio
residencial no quedarian englobados dentro del concepto
de cuidador principal definido por la OMS“°, pero en este
estudio si se incluyeron dentro del total y suponen un
21,8% de ellos, lo que podria condicionar los resultados
obtenidos, pero no explicaria la mayor prevalencia de sobre-
carga.

Como ya se mencioné en los resultados, un 45% de los
pacientes no participé en la recogida de informacion sobre
diagndstico y prondstico por deterioro cognitivo avanzado o
bajo nivel de conciencia. Del 55% restante, el 83% de ellos

y el 99% de sus familiares conocian el diagndstico, dato que
no experimentd modificaciones significativas a lo largo del
seguimiento. Sin embargo, solo el 27,6% de los pacientes
conocian el pronostico, a diferencia de sus familias, y dicho
porcentaje tampoco varié de forma significativa durante la
permanencia en el programa. Estos resultados son de difi-
cil interpretacion y podrian estar relacionados, por un lado,
con la existencia de un pacto de silencio con respecto a
prondstico, y por otro, con las dificultades y los déficits de
los profesionales en el proceso de informacion y de comu-
nicacion evidenciados en diversos estudios*"#2. Asimismo,
de los pacientes de los que si se pudo obtener informacion,
prefirieron el domicilio para el cuidado casi el 100%, y un
80% también para el fallecimiento, resultados similares a los
encontrados para pacientes con cancer®. Sin embargo, un
85% de los familiares preferian el domicilio para los cuida-
dos, pero a medida que la enfermedad avanzé mantuvieron
esta preferencia para el fallecimiento solo el 68,4%, pro-
duciéndose un incremento en la preferencia de muerte en
el medio hospitalario. Ademas, la presencia en el estudio
de Instrucciones Previas fue muy escasa -similar a la de
otros trabajos*“ -, y teniendo en cuenta el alto porcen-
taje de PNO que no fueron competentes cognitivamente,
supone una gran proporcion de enfermos que no participa-
ron en la planificacion de la atencion en la fase final de su
vida.

Este estudio presenta, ademas de las limitaciones propias
de un trabajo descriptivo retrospectivo y las derivadas del
ambito de aplicacion, 2 problemas metodolégicos anadidos.
El primero ya se ha mencionado, y es la alta prevalencia de
deterioro cognitivo que limita los resultados sobre informa-
cion, preferencias o capacidad para participar en la toma
de decisiones en un 55% de los pacientes. El segundo radica
en que en la recogida de datos la residencia se considerd
como el domicilio habitual del paciente, y ese casi 22% intro-
duce posibles sesgos a la hora de interpretar los resultados
relativos a 2 aspectos: el primero de ellos, el lugar de falle-
cimiento, mejorando posiblemente los resultados finales de
muerte en domicilio (66,1%), similares a los de otros traba-
jos con pacientes oncoldgicos*; y el segundo -y relacionado
con el anterior-, el hallazgo de una asociacion positiva entre
fallecimiento en domicilio y pacientes con dependencia fun-
cional grave y deterioro cognitivo, que podria justificarse
porque se trata del perfil mas frecuente de los enfermos
institucionalizados atendidos por el ESAPD. No obstante, dis-
tintos trabajos han puesto de manifiesto que los factores
predictivos mas importantes para que la muerte se produzca
en el domicilio son el deseo del enfermo y del cuidador de
morir en casa, la existencia de mas de un cuidador y el
soporte asistencial®~*°.

A pesar de estas limitaciones, parece desprenderse del
estudio que las necesidades de los PNO al final de la vida
son similares a las de los pacientes oncoldgicos avanzados,
y que un abordaje desde la medicina paliativa puede aportar
multiples beneficios, al igual que en el paciente con cancer,
basandose fundamentalmente en las necesidades de carac-
ter multidimensional del paciente y la familia mas que en
un plazo concreto de supervivencia esperada. La elevada
mortalidad, la mediay la mediana de permanencia en el pro-
grama ponen de manifiesto que los criterios de enfermedad
avanzada progresiva utilizados han permitido, en general,
proporcionar a estos pacientes unos CP adaptados al curso
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Tabla 4 Relacion entre fallecer en el domicilio/residencia y otras variables sociodemograficas y clinicas, del paciente y del

cuidador principal

OR IC (95%) p
Sexo del paciente Hombre 0 0,83-2,85
N=189 Mujer 1,54 0,173
Ambito geografico para los cuidados Urbano 0 1,37-5,63
N=187 Rural 2,78 0,005
Preferencia del paciente para fallecer en el domicilio No domicilio 0 5,71-58,05
N=90 Si domicilio 18,2 < 0,001
Estado funcional del paciente (indice de Barthel) Independiente o dependencia leve 0
N=189 Dependencia moderada 4,19 1,25-14,09
Dependencia grave 6,91 1,78-26,85 <0,001
Dependencia total 10,66 4,13-27,55
Presencia de deterioro cognitivo No O
N=182 Si 3,06 1,62-5,78 0,001
Sexo del cuidador principal Mujer 0
N=178 Hombre 0,49 0,19-1,25 0,136
Estado de salud del cuidador principal Enfermedad 0
N=159 No enfermedad 2,34 1,17-4,69 0,017
Parentesco Conyuge 0
N=188 Hijos 3,68 1,68-8,08
Hermanos 0,33 0,03-3-19
Profesional 7,33 2,69-19,96 0,001
Otros 2,19 0,68-7,1
Sobrecarga del cuidador principal Con sobrecarga 0
N=189 Sin sobrecarga 4,03 2,05-7,92 <0,001
Disponibilidad de ayuda social No 0
N=189 Publica 1,07 0,43-2,65
Privada 2,35 1,02-5,37 0,044

IC 95%: intervalo de confianza al 95%; OR: odds ratio.

El tamaio de la muestra en cada variable se ve alterado por las pérdidas.
Se resaltan en negrita aquellos datos estadisticamente significativos en relacion con el fallecimiento de los pacientes en domicilio.

evolutivo de su proceso, a pesar de no contar, en teoria, con
buenas herramientas predictivas.

Por todo ello, parece necesario continuar desarrollando
estudios de caracter prospectivo que permitan identificar
mejor criterios y modelos de intervencion flexibles para los
PNO susceptibles de recibir CP, asi como para conocer las
opiniones y deseos del enfermo y su familia. Esto nos per-
mitiria garantizar unos cuidados adecuados al final de la
vida también en estos pacientes, mejorando la practica cli-
nica, disminuyendo su variabilidad y mejorando a la larga la
calidad global de la asistencia.
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