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RESUMEN

Fundamento. La identificacion de pacientes susceptibles de
cuidados paliativos (SCP) en la comunidad es fundamental para
mejorar su manejo clinico. El objetivo fue comparar, globalmen-
te y por sexo, la tipologia de enfermedad de los pacientes SCP y
de los identificados como tales.

Método. Estudio trasversal de la poblacion de la ciudad de Mala-
ga fallecida en el domicilio durante 2015. Se estudio la asociacion
entre el tipo de paciente (SCP o identificado como paliativo por
inclusion en el Proceso Asistencial Integrado de CP, PAI-CP) y la
edad, sexo y tipo de enfermedad, mediante Chi-cuadrado y t de
student.

Resultados. De los 950 fallecidos, 417 (43,9%) eran SCP y 277
de ellos (66,4%) estaban identificados como tales. Los hombres
predominaron en ambas poblaciones (55,6 y 59,9%, respectiva-
mente, p=0,26), de edad media 78,6 y 76,2 anos (p=0,01).

Las patologias mas frecuentes en poblacién SCP fueron
cancer (61,9%), demencias y Alzheimer (19,9%), enfermedad pul-
monar obstructiva crénica (EPOC) (6,2%) e insuficiencia cardia-
ca (4,1%). La proporcion de pacientes identificados fue significa-
tivamente mayor para cancer (86,8%) y menor para demencias
y Alzheimer (20,5%), EPOC (38,4%) y Parkinson (0,4% de 2,9%).

Las mujeres SCP padecian significativamente menos can-
cer y EPOC y mas demencias. La poblacion incluida en el PAI-CP
no mostro diferencias de patologia por sexo.

Conclusiones. Casi la mitad de fallecidos en domicilio eran SCP,
aunque solo 66,4% de los mismos fueron identificados. El cancer,
mas frecuente en hombres, fue la enfermedad mas prevalente y
frecuentemente identificada, mientras que el 80% de la pobla-
cién con demencia, predominante en mujeres, murié sin ser
identificada como paliativa.

Palabras clave. Cuidados paliativos. Muerte. Causa de muerte.
Atencion domiciliaria.
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ABSTRACT

Background. Identification of patients susceptible to palliative
care (SPC) in the community is essential for improving their cli-
nical management. The objective is to explore the SPC popula-
tion and their typology of illness, according to sex.

Methods. Cross-sectional study, performed on the population
of Malaga who died at home during 2015. Association between
type of patient (SCP or identified as palliative by inclusion in the
integrated care process (ICP)). Age, sex and type of disease were
analyzed with Chi square and t-Student’s test.

Results. Of 950 patients attended to after dying at home, 417
(43.9%) were SCP and, of them, 277 (66,4%) were included in
the ICP. Males were more frequent in both populations (55.6 and
59.9%, respectively, p=0,26), with mean ages 78.6 and 76.2, res-
pectively (p=0.01).

The most frequent diseases in SCP patients were: cancer
(61.9%), dementia and Alzheimer (19.9%), chronic obstructive
pulmonary disease (COPD) (6.2%), and heart failure (4.1%).
People with cancer were more frequently included in the ICP
(86.8%), while those with dementia and Alzheimer, COPD and
Parkinson were less frequently included (20.5%, 38.4% and 0.4%
respectively).

By sex, men suffered more from cancer and women from
dementia. Percentage of inclusion in ICP was similar for men and
women, stratified by disease.

Conclusions. Almost half of the people who died at home are
SCP although only two out of three are identified as such. Cancer
is the most frequent SCP disease and the easiest one to identify,
largely affecting men. Three out of four people with dementia
died without being identified as PC, and they are mainly women.

Keywords. Prevalence. Palliative Care. Death. Cause of death.
Home Care Services.
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INTRODUCCION

El paciente en situacion terminal es
aquel con una enfermedad avanzada, incu-
rable y progresiva, sin posibilidades razo-
nables de respuesta al tratamiento especi-
fico y con un pronéstico de vida limitado,
mientras que la enfermedad terminal no
oncologica vendra definida, ademas, por la
presencia de fracaso organico y deterioro
progresivo irreversible!?. Segin estas de-
finiciones, las enfermedades que precisan
cuidados paliativos (CP) son, como mini-
mo, las siguientes: el cancer, la insuficiencia
cardiaca, renal y hepética, la enfermedad
pulmonar obstructiva crénica (EPOC), la
enfermedad de la neurona motora o escle-
rosis lateral amiotroéfica, la enfermedad de
Parkinson, la enfermedad de Huntington, la
demencia y enfermedad de Alzheimer, y el
sindrome de inmunodeficiencia adquirida?®,
siendo estas mismas patologias cataloga-
das como enfermedades susceptibles de
CP por la Consejeria de Salud de la Junta
de AndaluciaZ.

Dentro de los diferentes modelos orga-
nizativos de la atencion a la terminalidad se
encuentra la atenciéon domiciliaria, la cual
se define como el conjunto de actividades
de cariz biopsicosocial y de &mbito comu-
nitario que se realizan en el domicilio de
la persona, con el fin de detectar, valorar,
apoyar y hacer el seguimiento de los pro-
blemas de salud y sociales del individuo y
de su familia, para potenciar la autonomia
y mejorar su calidad de vida’®. Este mode-
lo de atencién es muy importante, pues la
mayoria de los pacientes en fase terminal
desean ser cuidados y fallecer en su domi-
cilio siempre que dispongan de atencion
adecuada y estén bien informados®’. En
este mismo sentido, el reto en la atenciéon
al paciente en fase terminal en el domicilio
es conseguir una asistencia sanitaria cen-
trada en solucionar problemas sintomati-
cos, proporcionar comodidad y ayudar a
conseguir una muerte en paz®, para lo cual
es imprescindible identificar correctamen-
te dicha poblacion.

La Consejeria de Salud de la Junta de
Andalucia propuso en 2002 la identificacion
de los pacientes susceptibles de CP y su in-
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clusion en el Proceso Asistencial Integrado
de CP (PAI-CP), aunque en 2012 atin mane-
jaba estimaciones para su cuantificaciéon?.
En 2014, las personas incluidas en dicho
PAI-CP supusieron el 2,8%o, independiente-
mente del lugar del fallecimiento?, y las pre-
visiones sobre poblacién susceptible de CP
muestran, tras un analisis epidemioléogico
y demografico realizado en Andalucia, en-
contrarse en una tendencia creciente?. La
literatura cientifica al respecto se centra en
la prevalencia de pacientes derivados a CP
tras el alta hospitalaria!’, o la descripciéon
socio-clinica de pacientes fallecidos por al-
guna de las patologias susceptibles de CP o
por algan sintoma derivado!!'2,

La segregacion por sexo en las investi-
gaciones ha encontrado importantes dife-
rencias, tanto en el diagnéstico como en el
tratamiento, que repercuten directamente
en la salud de la poblacion. Destacan algu-
nas patologias susceptibles de CP con alta
prevalencia en varones (como EPOC) cuya
progresion es detectada y atendida por ur-
gencias, en lugar de por unidades especi-
ficas, por no ser debidamente catalogada
como enfermedad susceptible de CP®.

La identificacion de pacientes suscepti-
bles de CP en domicilio resulta fundamen-
tal para su manejo clinico, dado que en
la situacion terminal hay deterioro fisico,
aumento de la debilidad, disminucién del
nivel de alerta e incluso dificultades para
la administracién de farmacos por via oral,
lo que puede provocar un sufrimiento afa-
dido al paciente y a la familia. Por tanto, re-
sulta necesario conocer las caracteristicas
y tipologia de enfermedad de la poblacién
susceptible de CP que fallece en su domici-
lio, seglin sexo, para reforzar su captacién
y mejorar su asistencia.

MATERIAL Y METODOS

Estudio observacional, descriptivo,
transversal de todos los usuarios del Sis-
tema Sanitario Pablico Andaluz (SSPA) no
hospitalizados fallecidos en 2015 en la ciu-
dad de Malaga. Se excluyeron los fallecidos
en residencias geriatricas debido a que, en
muchos casos, sus datos clinicos no se
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recogen en la historia de salud del SSPA.
También se excluyeron los fallecidos en
Rincén de la Victoria por ser un municipio
pequeio frente a Malaga que abarca una
amplia zona rural. La confirmacién del 6bi-
to se certific6, como esta establecido, por
un equipo medicalizado del Dispositivo de
Cuidados Criticos y Urgencias (DCCU) per-
teneciente al Distrito Sanitario de Mélaga-
Guadalhorce.

Al no encontrar estudios al respecto, la
seleccion de la poblacién se basé tanto en el
namero de fallecidos en domicilio durante
los afios anteriores como en la estimacién
por parte de los profesionales del DCCU del
namero de pacientes susceptibles de CP
(25-35%). Se estudi6 una anualidad comple-
ta para evitar sesgos de selecciéon debidos a
patologias estacionales, como pudiera ser
la EPOC (Fig. 1).

N
1.478 personas no hospitalizadas
fallecidas durante 2015 4 Se excluyeron 528 personas:
- fallecidas en residencias
» geriatricas
- fallecidas en el municipio
\ Rincoén de la Victoria
950 personas fallecidas en su \ J
domicilio durante 2015
J N
Se excluyeron 533 personas
» fallecidas no susceptibles de
cuidados paliativos
\ J

417 personas fueron incluidas en el
estudio por ser susceptible de CP

277 fueron incluidas
en el PAl de CP

en el PAl de CP

140 personas no fueron incluidas ]

Figura 1. Diagrama de flujo de las personas fallecidas en domicilio, incluidas y excluidas del estudio.

Las variables del estudio fueron la sus-
ceptibilidad para recibir CP segtn enferme-
dad, la identificacion en la historia clinica
como paciente paliativo conforme al PAI-
CP!, la tipologia de enfermedad susceptible
de CP, el tipo de cancer (si procede), el sexo
y la edad del sujeto.

Una vez obtenida la relaciéon de 6bitos
confirmados a través de la base de datos
del Centro Coordinador de Urgencias y
Emergencias, se revisaron las historias cli-
nicas digitales de cada sujeto comproban-
do si dichos sujetos padecian alguna de las
enfermedades susceptibles de cuidados
paliativos determinadas por la Consejeria
de Salud antes mencionadas? y su situa-
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cién clinica antes de morir conforme a las
recomendaciones sobre los criterios de ter-
minalidad definidos por la National Hospice
Organization.

La edad se describi6é con la media (M)
y la desviacién tipica (DT) y las variables
categoricas con la frecuencia y el porcen-
taje. Se realizé6 un andlisis con y sin estra-
tificaciéon de datos por sexo mediante las
pruebas t de Student (tras comprobar la
normalidad de la distribucién) y Chi-cua-
drado. Todos los calculos de realizaron con
el programa SPSS 17.0.

El presente estudio fue aprobado por
el Comité de Etica Provincial de Malaga.
Ademas, los datos tuvieron un tratamiento
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confidencial segin la Ley Orgéanica 15/1999,
de 13 de diciembre de Proteccién de Datos
de Caracter Personal, tanto para el estudio
como para su publicacion.

RESULTADOS

El DCCU atendi6 950 personas por falle-
cimiento en domicilio en Malaga durante
2015, de las cuales 417 (43,9%) eran sus-
ceptibles de CP y solo 277 (66,4%) fueron
incluidas en el PAI-CP para identificarlas
como tales.

La edad media de la poblacién suscep-
tible de CP fue superior a la de la identifica-
da en el PAI-CP (78,6 anos DT=11,9 vs 76,2
DT=12,2; p=0,01), mientras que la distribu-
cién por sexo fue similar en ambas pobla-
ciones, con predominio masculino (55,6 y
59,9%, respectivamente, p=0,26).

Las patologias mas frecuentes en po-
blacién general fallecida en domicilio sus-
ceptible de CP fueron cancer (61,9%), de-
mencias y Alzheimer (19,9%), EPOC (6,2%)
e insuficiencia cardiaca (4,1%) (Tabla 1).
La proporcién de pacientes identificados
e incluidos en el PAI-CP fue significativa-

mente mayor para cancer (86,8%) y menor
para demencias y Alzheimer (20,5%), EPOC
(38,4%) y Parkinson (0,4%). A pesar de ello,
la proporcion de pacientes susceptibles de
CP que se incluyeron en el PAI-CP no va-
riaba segin el sexo, ni globalmente ni por
patologia.

Desagregando por sexo, la prevalencia
en pacientes susceptibles de CP de cancer
y EPOC es mayor en la poblacién masculina
que en la femenina (69,0 vs 53,0%, p<0,01
y 10,3 vs 1,1%, p<0,01), mientras que la de
demencias y Alzheimer es mayor en la fe-
menina (31,9 vs 10,3%, p<0,01) (Tabla 2).
Sin embargo, la inclusién en el PAI-CP es
similar para hombres y mujeres, salvo para
demencias y Alzheimer que es mayor para
ellas (10,8 vs 3,0%, p<0,01). Las diferencias
halladas en la prevalencia para cancer, méas
elevada en hombres, se atentian en los
pacientes incluidos en el PAI-CP (83,7 vs
76,6%, p=0,13).

El cancer de pulmén y colorrectal fueron
los mas prevalentes en la poblacién suscep-
tible de CP, anadiéndose el de mama en el
caso de las mujeres (Tabla 3). Se observa-
ron diferencias estadisticamente significa-
tivas en la proporcion de algunos tipos de

Tabla 1. Personas fallecidas en domicilio con patologias susceptibles de cuidados palia-
tivos y porcentaje incluido en el proceso asistencial integrado segin patologia

Susceptibles de CP  Incluidas en PAI-CP
Patologia p*
N % N %

Cancer 258 61,9 224 80,9 <0,01
Demencias y Alzheimer 83 19,9 17 6,1 <0,01
EPOC 26 6,2 10 3,6 0,10
Insuficiencia cardiaca 17 4,1 11 4,0 0,94
Parkinson 12 2,9 1 0,4 0,01b
Insuficiencia renal 9 2,2 3 1,1 0,22°
Insuficiencia hepatica 7 1,7 7 2,5 0,43
Enfermedad neuromotora 4 0,9 4 1,4 0,40°
Enfermedad de Huntington 1 0,2 0 0,0 0,60°

Total 417 277 66,4 NC

CP: cuidados paliativos; PAI-CP: proceso asistencial integrado de cuidados paliativos; a: Chi-cuadrado;

b: test exacto de Fisher; NC: no calculable.
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Tabla 2. Comparacion por sexo de las patologias de las personas fallecidas en domicilio susceptibles de
cuidados paliativos e incluidas en el proceso asistencial integrado de cuidados paliativos

Susceptibles de CP Incluidas en PAI-CP
Patologia* Hombres Mujeres Hombres Mujeres
N % N % p* N % N % p*
Cancer 160 69,0 98 530 <001 139 837 85 76,6 0,13
Demencias y Alzheimer 24 10,3 59 31,9 <0,01 5 30 12 10,8 <0,01
EPOC 24 10,3 2 1,1 <0,01 9 55 1 09 0,06
Insuficiencia cardiaca 7 3,0 10 54 0,22 5 30 6 54 0,24"
Parkinson 6 2,6 6 3,2 0,69 0 0 1 09 040
Insuficiencia renal 5 2,2 4 2,2 0,62° 2 1,2 1 0,9 0,64°
Insuficiencia hepatica 4 1,7 3 1,6 0,63° 4 2.4 3 2,7 0,58"
Enfermedad neuromotora 2 0,9 2 1,1 0,59° 2 1,2 2 1,8 0,52°
Enfermedad Huntington 0 0 1 0,5 NC 0 0,0 0 0,0 NC
Total 232 185 166 71,6 111 60,0 NC

*: Los datos globales aparecen recogidos en la tabla 1; CP: cuidados paliativos; PAI-CP: proceso asistencial integrado
de cuidados paliativos; EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva crénica; a: Chi-cuadrado; b: test exacto de Fisher;
NC: no calculable.

Tabla 3. Tipologia de cancer en pacientes susceptibles de CP

Total Hombres Mujeres Diferencia
Tipo
N % N % N % p?
Pulmén 58 22,5 46 28,7 12 12,2 <0,01
Colorrectal 35 13,6 18 11,3 17 17,3 0,16
Hepatobiliar 18 7,0 15 9,4 3 3,1 0,05
Mama 17 6,6 0 0,0 17 17,3 <0,01
Pancreas 17 6,6 8 5,0 9 9,2 0,18
Prostata 16 6,1 16 10,0 0 0,0 NC
Esofago/gastrico 14 5,4 8 5,0 6 6,1 0,69°
Leucemia/Linfoma/Mieloma 14 54 8 5,0 6 6,1 0,69
Cerebro 11 4,3 6 38 5 5,1 0,41>
Rinén 11 43 10 6,3 1 1,0 0,03"
Utero/Ovario 11 43 0 0,0 11 11,2 NC
Vejiga 11 43 10 6,3 1 1,0 0,03°
Orofaringe/Laringe 6 2,3 5 3,1 1 1,0 0,26"
Piel 6 2,3 2 1,25 4 4,1 0,15°
Otros 13 5,0 8 5,0 5 5,1 0,59"
Total 258 160 62,0 98 38,0 NC

a: Chi cuadrado: b: test exacto de Fisher; NC: no calculable.
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cancer seglin sexo: en hombres fueron méas
frecuentes pulmoén, hepatobiliar, rifion y
vejiga, asi como prostata por desigualdad
anatoémica, mientras que mama y utero/
ovario solo aparecieron en mujeres, bien
por no presentar ningin caso en hombres
o por motivo anatémico.

DISCUSION

La identificacion de aquellos pacientes
que fallecen en su domicilio que son sus-
ceptibles de CP, y su consiguiente inclusion
en el PAI-CP, presenta una notable oportuni-
dad de mejora especialmente en pacientes
con enfermedades no oncologicas, sin que
haya diferencias por sexo en dicha identi-
ficacion.

La frecuencia de pacientes susceptibles
de CP que mueren en su domicilio respecto
al total de fallecidos fue ligeramente supe-
rior a la estimada por los investigadores
del presente estudio, sin haber encontrado
publicado ningin articulo original similar a
efectos comparativos.

La edad media al fallecimiento de la po-
blacion susceptible de CP fue cuatro afios
inferior a la esperanza de vida de la pobla-
cion espafola, seglin datos del Instituto
Nacional de Estadistica en 2015', mientras
que la de la poblacion identificada como pa-
liativa e incluida en el PAI-CP fue dos afios
inferior. Esta diferencia, probablemente cli-
nicamente no relevante, podria deberse a
la mayor prevalencia de cancer. El porcen-
taje de hombres fue ligeramente superior al
de la tasa bruta de mortalidad en Espaiia,
que se situd en el 51,3% durante ese mismo
ano’s,

Conforme al censo de 2015 y a la ante-
riormente sefalada tasa de 2,8%o0 personas
incluidas en el PAI-CP dada por la Conse-
jeria de Salud®!/, habrian fallecido 1.594
personas en Mélaga durante ese afio; de las
que solo el 17,3% lo hicieron en su domici-
lio. Si estos datos se corrigen con el porcen-
taje de personas susceptibles de CP pero
no incluidas en el PAI-CP, acorde al presente
estudio, la cifra de personas fallecidas en
su domicilio aumenta al 26,1%. Mas alla de
la posible merma asistencial que puedan
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sufrir los pacientes sin identificar como
paliativos, se aprecia una baja tasa de mor-
talidad domiciliaria que contrasta con las
preferencias de estos pacientes y sus fami-
liares®”.

En Andalucia, 24.289 personas fueron
incluidas en el PAI-CP durante 2015, y las
estimaciones oficiales prevén un aumento
progresivo debido tanto a la mayor preva-
lencia de enfermedades susceptibles de CP
en una poblacién con mayor esperanza de
vida y conocedora de los recursos disponi-
bles, asi como por el fomento de modelos
mas eficientes de gestiéon y de desarrollo
competencial para los profesionales®. Por
ello, la réplica de este estudio en un futuro
proximo arrojaria luz sobre esta evolucion.

En relacién a la tipologia de enferme-
dad, el cancer fue la causa mas frecuente
de fallecimiento en domicilio, que podria
explicarse por ser la primera causa de
muerte a nivel nacional en hombres y se-
gunda en mujeres (tras las enfermedades
del sistema circulatorio, la mayoria de las
cuales no son susceptibles de CP5!%), por
el mayor coste-efectividad de la asistencia
domiciliaria frente a la hospitalaria de estos
pacientes!, y por el mencionado deseo de
pacientes y familiares de que el fallecimien-
to se produzca en el domicilio familiar’. La
baja proporcién de personas con demen-
cia y/o Alzheimer detectada en domicilio
como susceptibles de cuidados paliativos
puede deberse a que muchas de ellas se en-
cuentran en residencias geriatricas (se ha
estimado una prevalencia de demencia del
61,7% en residencias, de los cuales son un
69,8% mujeres®) y han sido excluidas del
presente estudio.

Por sexo, el cancer de pulmoén fue el mas
prevalente en hombres, lo que se atribuy6
al alto consumo de tabaco anos atras, aun-
que la tendencia de este consumo se invir-
ti6 hace algunos anos?!, por lo que podria
esperarse que la proporciéon de cancer de
pulmén en mujeres aumente en los proxi-
mos afnos. No obstante, en la actualidad y
a nivel nacional, el cancer de pulmoén sigue
siendo la tipologia de tumor que genera
mayor mortalidad en el hombre y que in-
crement6 de 7.597 en 1980 a 17.259 en 2015,
mientras que en mujeres aumento de 1.174
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a4.366 en el mismo periodo'®!. En mujeres
el cancer de mama y el colorrectal fueron
los mas frecuentes, similar a lo hallado en
la mortalidad a nivel nacional en 2015618,

El paciente con cancer es el que predo-
minantemente se incluye en el PAI-CP, lo
que podria justificarse por la facilidad para
identificarlo como paliativo tras fracasar
el tratamiento oncolégico. No obstante, se
observan casos de fallecimiento no identi-
ficados, por lo que es importante reforzar
la coordinacion interprofesional e interni-
veles para su identificacién e intervenciéon
precoz.

Las personas con enfermedades no on-
colbgicas son las que presentan una menor
tasa de identificacién como paliativas, lo
que pudiera deberse a que producen un de-
terioro progresivo que puede durar aios, y
los criterios establecidos para la inclusién
en el PAI-CP son complejos, sin un signo
claro que determine el momento preciso!.
Esta situacion podria mermar la calidad
asistencial que reciben?, por lo que seria
necesario sensibilizar a los profesionales,
fomentado la formacién y revisando los
criterios para la correcta identificacion de
estos pacientes y su inclusién en el PAI-CP.

Dado que al desglosar por enfermedad
se equipara la proporciéon con las muje-
res, la mayor prevalencia de cancer en el
hombre podria explicar su mayor inclusiéon
general en el PAI-CP, ya que los hombres
sufren casi un 25% mas de cancer, cuya ca-
talogaciéon como paliativa es mas sencilla,
mientras que las mujeres presentan tres
veces mas demencias, cuya catalogacion
es mas dificil.

Por dltimo, es preciso decir que todos
estos resultados se deben interpretar en un
contexto dindmico cuyos datos pueden ha-
ber cambiado, seguramente a mejor, dado
que el mayor margen de mejora se produce
en enfermedades de larga evolucién y que
el ano 2015 fue el tercer ano en el que se
estableci6 como objetivo de gestién para
Atencién Primaria la identificacién de pa-
cientes paliativos en el PAI-CP%, Por todo
ello, nuevos estudios podrian explorar
la evolucién de esta captacion, aunque la
tendencia mensual del afio estudiado es
bastante estable, salvo el incremento en di-
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ciembre y la disminucién en febrero —datos
no publicados-.

Otra linea futura de investigaciéon po-
dria ser comparar la proporciéon de pacien-
tes identificados como paliativos que falle-
cen en el domicilio o en hospital, asi como
el lugar de fallecimiento (entornos rurales
o urbanos de Andalucia), a pesar de que
otros contextos no han mostrado diferen-
cias al respecto®.

En conclusion, se puede afirmar que
existe un gran porcentaje de pacientes no
identificados como paliativos que fallecen
en domicilio. El cancer es la enfermedad
mas identificada, lo que favorece la inclu-
sion de hombres en el PAI-CP por su mayor
prevalencia; al contrario de lo que sucede
con las demencias, mas frecuentemente
encontradas en mujeres. No obstante, el
desglose por patologia equipara a hombres
y mujeres en su identificacion como palia-
tivos.
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