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RESUMEN

La medicina moderna a pesar de la alta tecnologia y su poder para anticiparse a la llegada de la muerte, tiene un fuerte
componente de ignorancia a las decisiones de los enfermos crénicos. Una de las determinaciones que el paciente cré-
nico merece tomar con todo el conocimiento de causa es el sitio para llevar su vida al final. La comunidad del cuidado
de la salud conoce y acepta que los pacientes crénicos fallezcan en el hogar. Considerando éste como el nicho donde el
paciente puede recibir la mejor calidad de atencién justo cuando mas necesita de los afectos que le dieron vida. Esta es
una de las mejores expresiones del respeto por la autonomia del paciente. Este estudio intenta evaluar el cumplimien-
to al ejercicio de esta decisidn en pacientes con cancer. Se evaluaron los registros de la unidad de cuidados paliativos a
un afio de su instalacion como equipo multidisciplinario. Se identificaron 89 pacientes de bajos recursos y escolaridad,
con edad promedio de 50.9 + 16.8 afios y con cancer en cuidado paliativo. Sin diferencias por sexo y predominancia
de cancer de mama, hepatopancreatobiliares y de colon y recto. De ellos 26 (30%) han muerto en el periodo. 19 (73%)
decidieron morir en el hogar, sin diferencia por sexo. La lejania del hogar respecto del HRAEB no mostré influencia
significativa. Aunque hubo una tendencia a morir en el hogar conforme la edad avanzaba. El cancer es una de las prin-
cipales causas de muerte en las instituciones de tercer nivel de atencidn. El riesgo de muerte es inherente a nuestra
condicién de humanos. La eleccién del hogar para el final de la vida representa la mejor opcidn para el ejercicio de la
autonomia por el binomio médico - paciente. Lejos de los beneficios econdmicos que podria significar, esta practica
Ileva implicita la atencidn a los afectos y necesidades humanas esenciales, justo cuando el enfermo demanda su aten-
cién como humano.
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ABSTRACT

Modern medicine, despite the high technology and its power to anticipate the arrival of death, has a strong component of igno-
rance to decisions of the chronically ill. One of the informed decisions that the chronic patient deserves to make is on the place to
end his life. The health care community acknowledges and accepts that the chronic patients die at home. Considering this as the
niche where the patient receives the best quality care just when he needs it, from the affects which gave him life. This is one of
the best expressions of respect for patient autonomy. This study attempts to assess compliance to the exercise of this decision in
cancer patients. We evaluated records in the palliative care unit from a year of installation as a multidisciplinary team. 89 patients,
low income and education, were identified with age average 50.9 + 16.8 years with cancer in palliative care. No sex differences
and predominance breast cancer, hepatopancreatobiliares and colon and rectum. Of these 26 (30%) have died in the period. 19
(73%) chose to die at home, no sex differences. The distance of home from the hospital showed no significant influence. Although
there was a tendency to die at home as age progressed. Cancer is one of the main causes of death in the institutions of tertiary
care. The risk of death is inherent in our human condition. The choice of home for the end of life is the best option for the exercise
of autonomy by the binomial doctor — patient. Far from the economic benefits it might mean, this practice implies attention to the

affections and essential human needs right when the patient demands his attention as a human.

Key words: Decisions at the end of life, place to die, palliative care, hospital ethics.

INTRODUCCION

En la medicina moderna —una medicina de alta tecnolo-
gia—, donde el conocimiento médico se desarrolla rapi-
damente, seguimos observando enfermedades crénicas
de dificil progresion y expectativas de curacion a la mejo-
ria, pero con mucha incertidumbre en su resultado final.

En México, el cancer es la segunda causa de muerte y
tiene una tasa de mortalidad que aumenté a un 13% en
la década pasada. Esto obedecio principalmente al can-
cer de pulmodn, préstata, mama, higado y cervicouterino.!
En Guanajuato se ha mantenido la misma tendencia, y en
el 2012 se registraron 27,339 muertes por esta causa.? Si
bien es cierto que el conocimiento médico se ha extendi-
do y profundizado —generando a veces una expectativa
fuera de lugar respecto de la curacién de las enfermeda-
des—, seguimos observando enfermedades en estado
avanzado con escasas oportunidades de curacion y fraca-
sos terapéuticos que imponen el cuidado paliativo.

La OMS definio el cuidado paliativo como «el abordaje
gue mejora la calidad de vida en los pacientes y sus fa-
milias que enfrentan problemas asociados con una enfer-
medad amenazante de la vida, a través de la prevencion
y mejora del sufrimiento, la identificacion temprana, la
evaluacion impecable, el tratamiento del dolory otros
problemas fisicos, psicoldgicos y espirituales».? El cuidado
paliativo es, sin duda, una parte esencial de la medicina
moderna que cobra importancia en la atencion al final de
la vida, justo cuando al paciente se le ha identificado una
enfermedad en estado progresivo e incontrolable.

Aunque se trata de una actividad milenaria, es hasta la
década de los ochenta que el cuidado paliativo nace como
una especialidad. El alivio del dolor tiene referentes muy
significativos en la historia de la medicina, pero hay ele-

mentos de gran fuerza a considerar en la atencion al final
de la vida. Mas alla de la prestacidon de servicios y los as-
pectos sociales, econdmicos o politicos, existe la necesi-
dad humana: el sufrimiento del enfermo, la automatica
declaracién de incompetencia y el desplazamiento social-
familiar del enfermo en condicidn terminal; el sufrimiento
qgue ocurre en la incontenible necesidad de aceptar la rea-
lidad de la extincidn. Es aqui donde la esperanza tendra
siempre un espacio de dimensiones irreconocibles. Justo
ahi se requiere del cuidado paliativo.

La Organizacion Mundial de la Salud identificéd en 2004
la necesidad de desarrollar politicas de salud a nivel glo-
bal que atendieran estas necesidades del enfermo. «El
cuidado paliativo integra los aspectos psicoldgicos y espi-
rituales del cuidado del paciente» y «ofrece un sistema de
apoyo para ayudar a la familia a enfrentar la enfermedad
del paciente en su propio duelo», enfatizando la impor-
tancia de comprender el «dolor total» para reconocer la
calidad del cuidado al final de la vida como un derecho
humano basico.?

En este contexto de calidad, la decision del lugar de
atencidn al final de la vida y del lugar para morir son par-
tes de ese derecho fundamental. Estas son decisiones que
se han de cumplir en el terreno del maximo ejercicio de
la autonomia del paciente. Alderson, ya en 1970, identifi-
caba la responsabilidad de desarrollar medios y servicios
domiciliarios para el 54% de los pacientes que fallecieron
en el Hospital con «necesidades no mayores a una cama»
y si grandes necesidades de cuidado al final de la vida.®

Hoy en dia, entre los marcadores de una atencidén cen-
trada en el paciente, figura el considerar los deseos de
éste respecto del lugar final de atencion (el sitio donde se
le cuidara en la etapa terminal de su vida) —que difiere
del sitio final de muerte: el lugar que elegira el paciente
para fallecer—. Gerrard y colaboradores llevaron a cabo
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revisiones de dos distintos periodos entre 2007 y 2009
de un hospital con programa de cuidados paliativos y en-
contraron un incremento en la frecuencia del nimero de
pacientes que deseaban morir en el hospital. Esto indica
gue los deseos del paciente respecto del sitio de atencidn
cambian conforme la enfermedad avanza. Ello enfatiza la
importancia de aclarar los dos términos.®

La preferencia del sitio para fenecer tiene variaciones.
Aungque se ha observado una preferencia general de falle-
cer en el hospital (44-67%), seguido del hogar (30%) y en
hospicios (8-20%), se han advertido variaciones que de-
penden del diagndstico de base, de la edad y de la dispo-
sicion de servicios de salud. En el Reino Unido, un estudio
sobre el sitio de preferencia para morir en 2,164 pacien-
tes con cdncer identificéd que los de mayor edad, aquéllos
con cancer colorrectal y quienes vivian en areas de mar-
ginacidn social tenian mayor probabilidad de terminar su
vida en el hospital.”

Una investigacion de seis afos del analisis del sitio para
morir mostré las tendencias en el Reino Unido, las cuales
seguian las reportadas por otros paises en la década de
los noventa. En general, aun en los paises desarrollados,
se ha informado una preferencia creciente hacia el hogar
como sitio para fallecer, incluso a pesar de que la tasa ge-
neral de muerte decrecié.? Esta predileccion parece ser
mayor en el paciente con cancer.

Hasta donde nuestro conocimiento alcanza no tene-
mos un referente estadistico de la preferencia del sitio de
muerte del paciente en cuidado paliativo en la regién del
Bajio. El presente trabajo se desarrollé con el objetivo de
identificar las preferencias del lugar de fallecimiento entre
los pacientes con cdncer que se atienden en la clinica de
cuidados paliativos.

MATERIAL Y METODOS

La unidad de cuidados paliativos inicié en 2013. Se anali-
zaron los registros de mortalidad de enero a septiembre
de ese afio. Los enfermos fueron derivados a la unidad
de cuidados paliativos (UCP) de diferentes especialida-
des (consulta externa, hospitalizacién o admisién con-
tinua). Una vez ubicado cada paciente, se determino el
diagndstico y la etapa de la enfermedad en que acudid
al servicio. En un breve interrogatorio verificamos si la
informacion de su estado habia sido comprendida por el
sujeto y la familia, asi como los sintomas principales por
los que fue referido, dando seguimiento periédico por
consulta externa y via telefonica. El equipo interdiscipli-
nario se involucro en la atencién del individuo con base
en sus diferentes disciplinas; se puso énfasis en hacer
conciencia de la enfermedad y en las necesidades expli-

citas de la persona, tomando en cuenta a los cuidadores
principales y a la importancia de la organizacién familiar;
esto durante todo el proceso de la enfermedad. En el
momento en que las condiciones del paciente se dete-
rioraban, se proporcioné informacién adicional para dar
lugar a las decisiones anticipadas: elaboracion de lista de
pendientes (legales, espirituales, emocionales, etcéte-
ra), lugar deseado para fallecer, preparacion de tramites
funerarios, etcétera. En caso que el enfermo decidiera
fallecer en el hogar, se emplearon estrategias para ubi-
car redes de apoyo y asi continuar con el soporte exten-
dido de cuidados paliativos. Todos los datos de los suje-
tos se registraron en «sabanas» de uso diario que luego
se trasladaron a versiones electrdnicas para su computo
y analisis. En el presente estudio utilizamos para el ana-
lisis, estadistica descriptiva y tablas de frecuencia. Los
pacientes manifestaban su preferencia respecto al sitio
de muerte durante la evaluacion primaria.

RESULTADOS

En julio del afio 2007, se atendid al primer paciente en
la especialidad de algologia y cuidados paliativos en el
Hospital Regional de Alta Especialidad del Bajio (HRAEB).
Aungue no existia el servicio como tal, se reporté la pro-
ductividad al Servicio de Anestesiologia. Poco a poco

Cuadro I. Localizacién del cancer por género.

Género
Localizacion Femenino Masculino Total %
Colon y recto 4 3 7 0.08
Endocrino 1 1 2 0.02
Estémago 1 4 5 0.06
Higado 1 0 1 0.01
Mama 11 1 12 0.14
Neuro onco. 1 1 2 0.02
Onco-hemato. 2 3 5 0.06
Otro 3 1 4 0.05
Hepato-pancrea- 7 4 11 0.13
to-biliar
Préstata 0 2 2 0.02
Pulmén 3 3 6 0.07
S. reprod. fem. 4 0 4 0.05
Sarcomas 5 2 7 0.08
Testicular 0 4 4 0.05
Tracto dig. sup. 1 5 6 0.07
Urinario 1 5 6 0.07
Vejiga 0 1 1 0.01
Total 45 40 85 1
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los médicos de las diferentes especialidades fueron so-
licitando para sus enfermos este cuidado, que inicid sin
contar con un area especifica de consulta. En el periodo
que comprende 2008 a 2012, se integrd el servicio con un
segundo médico algdlogo paliativista, quien continué la
atencion de las personas en consulta externa y hospitali-
zacion. A inicios de 2013 se integrd el equipo interdiscipli-
nario, que actualmente consta de dos médicos algdlogos
paliativistas, enfermeras y gerentes sociales paliativistas
con formacidn en tanatologia. El envio de pacientes a la
UCP estd condicionado a la sensibilidad del médico por el
cuidado paliativo y la gravedad del enfermo.

De enero a noviembre del afio 2013, una vez instituida
la UCP, se han otorgado 1,639 consultas. EIl HRAEB registro

también 166 defunciones, de las cuales 89 (53%) fueron
por cancer. En los registros de la UCP se encontraron 85
sujetos con cancer en el mismo periodo, de los cuales 45
(53%) fueron mujeres y 40 (47%) hombres. Su edad pro-
medio fue de 50.9 + 16.8 afios: 48.1 + 15.9 afios para las
mujeres y 54.1 + 17.38 afios para los hombres. El sitio
mas comun de la neoplasia fue la mama (14%), seguido
de la neoplasia hepato-pancreato-biliar (13%), colon y
recto (8%), y los sarcomas (8%); el resto se muestra en el
cuadro I. A la UCP acudieron 57 (66%) personas por dolor
debido a cancer invasivo y 29 (34%) buscaron por otros
cuidados paliativos. De ellas han muerto 26 (30%).

La ocurrencia de las neoplasias por edad fue: 39 ca-
sos (45%) entre los 41 a 60 afios y 25 (29%) entre 61 a

Cuadro II. Localizacién de la neoplasia por edad.

Edad (anos)

Localizacion 0aZ20 21 a40
Colon y recto
Endocrino

Estomago

Higado

Mama

Neuro onco.
Onco-hemato.

Otro
Pancreato-hepato-biliar
Préstata

Pulmén

S. reprod. fem.
Sarcomas

Testicular

Trac. dig. sup.

Urinario

Vejiga

Total
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Cuadro III. Sitio para morir por género.

Género masculino

Género femenino
Lugar n %
Defuncion Si 15 0.34
Domicilio 11 0.73
HRAEB 4 0.26
Defuncién No 29 0.65

Total 44 1

n % Total %
11 1 26 0.30

8 0.72 19 0.73

3 0.27 7 0.26
29 0.72 58 0.69
40 1 84 1
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Cuadro IV. Preferencia del sitio para morir por edad.

0aZ20 21 a40 41 a 60 61 a 80 > 80 Total
Deceso n % n % n % n % n % n %
Si 1 0.33 6 0.37 10 0.26 9 0.36 0 (0} 26 0.31
Domicilio 1 1 3 0.5 7 0.7 8 0.88 0 0 19 0.73
HRAEB 0 (0} 3 0.5 3 0.3 1 0.11 0 0 7 0.27
No 2 0.67 10 0.62 28 0.74 16 0.64 2 1 58 0.69
Total 3 0.33 16 1 38 1 25 1 2 1 84 1.0

(0] 60
Lugar Local % a 60 % alz0 %
Si 8 0.44 4 0.29 7 0.28
Domicilio 5 0.63 4 1 5 0.71
HRAEB 3 0.38 0 (0} 2 0.29
No 10 0.56 10 0.71 18 0.72
Total 18 1 14 1 25 1

80 afos. La frecuencia de cdncer de mama fue mayor en
mujeres de 41 a 60 afios. De igual forma la frecuencia de
cancer higado-pancreato-biliar fue mayor en ese grupo de
edad. El resto se muestra en el cuadro .

Durante el periodo se han registrado 26 defunciones;
15 (57%) de ellas en mujeres y 11 (42%) en hombres.
Al momento del corte aun vivian 58 pacientes. De los
fallecidos, 19 (73%) casos prefirieron terminar su vida
en su domicilio. Ambos sexos tuvieron la misma tenden-
cia. Siete (26%) murieron en el hospital (Cuadro I1l). La
eleccion del sitio de muerte no se modificé de acuerdo
con la edad. La preferencia por la muerte en el hogar
supero a la muerte en hospital en los diferentes grupos
de edad, fluctuando de 50 a 88%. La mayor frecuencia
de muerte en el hogar ocurridé en las personas mayo-
res de 60 afios, en tanto que la muerte en el hospital
ocurrié con mas frecuencia en el grupo de 21 a 40 afios
(Cuadro 1V).

Cuando se evalué el efecto de la lejania del hogar res-
pecto del HRAEB como determinante para la eleccion del
sitio de muerte, no se encontrd una asociacion significati-
va. Del grupo de pacientes mas cercano al hospital, el 73%
decidié morir en su hogar, y esa tendencia prevalecié entre

121 181 >
a 180 % a 240 % 240 % Total %
3 0.17 2 0.5 1 0.5 25 0.31
2 0.67 2 1 1 1 19 0.76
1 0.33 0 0 0 0 6 0.24
15 0.83 2 0.5 1 0.5 56 0.69
18 1 4 1 2 1 81 1

los diferentes grupos de edad, aunque hubo pocos pacien-
tes que vivieran a mas de 180 km del hospital (Cuadro V).

DISCUSION

Para comprender la importancia del cuidado paliativo
es necesario identificar nuestros valores sociales parti-
culares. Nuestra sociedad es una sociedad paternalista
gue venera la figura de autoridad y la familia, y predo-
minan creencias religiosas que motivan la bisqueda de
nichos especificos de reflexidn antes de morir.

El cuidado paliativo es una responsabilidad reciente
para los servicios de salud. Los pacientes con cancer son
quienes por lo comun mas demandan estos servicios; por
esta razon se inicidé la UCP. Los cuidados paliativos se han
integrado como un esfuerzo para mejorar la calidad de la
atencion al final de la vida, pero todavia hay dificultades
para su funcionamiento 6ptimo. Recientemente en Alema-
nia el analisis de la propuesta para el paciente ambulatorio
ha identificado vacios legales y financieros que retrasan su
implementacidn, asi como necesidades de infraestructu-
ra y procedimientos que requieren mejorarse. A pesar de
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que los pacientes prefieren la «cdlida» atencidon del perso-
nal de salud, el hospital no es el lugar natural para el bien
morir.%!° Debemos alentar al enfermo a «vivir» su muerte
en el seno de su hogar, con sus seres queridos, en medio
de la comunidad adecuada para cumplir sus preferencias
y fortaleciendo la funcionalidad familiar. Estos conceptos
son importantes para la atencién de enfermos que requeri-
ran multiples asistencias por distintas disciplinas, como es
el caso de los pacientes con cancer. Nuestra casuistica de
muerte por cancer no es diferente de la reportada.

La preferencia de fallecer en el hogar es afeja, pero
tiene un nivel bajo de concordancia en la realidad.'* Los
servicios de salud, fortalecidos con los programas de cui-
dado paliativo, se han convertido en el estdndar para la
calidad en el cuidado en el ultimo periodo de la vida. En
una evaluacién del impacto de la disposicidn de estos ser-
vicios, Alonso-Babarro y colaboradores evidenciaron que
el contar con apoyo profesional en cuidados paliativos en
los sistemas de salud reduce la frecuencia de muerte en
el hospital respecto de los que no disponen del servicio
(61% versus 77%). El riesgo de terminar su vida en un hos-
pital parece acompafiar mas al paciente oncohematolé-
gico terminal.?? La preferencia global (73%) de nuestros
sujetos por fallecer en su domicilio estd en consonancia
con las reportadas a nivel mundial. Vale la pena enfatizar
gue en su mayoria son pacientes de bajos recursos que se
atienden bajo sistemas solidarios de seguridad.

Si bien la literatura menciona una brecha entre los de-
seos expresados por el enfermo acerca de dénde morir
y lo que realmente pasa, nuestros hallazgos hasta el mo-
mento evidencian que estamos cumpliendo los deseos
de las personas. Desde la edicion de Palliative care: the
solid facts por la OMS, quedé claro que mas del 50% de
los pacientes querian morir en su casa.? Esta decisidn re-
clama un contexto que soporte los cambios temporales
en la decisién, que parece evolucionar en el tiempo para
favorecer la muerte en el hospital. Tal vez influyan el es-
tado de la enfermedad, la economia familiar, los recursos
informales, la calidad de vida o las perspectivas existen-
ciales.® El ajustar la disposicién de recursos a las nece-
sidades de los individuos y, posiblemente, la atencién de
profesionales de la paliacién pueden estar influyendo en
la decision de morir en casa; al parecer estos resultados
nos permiten sumarnos a la iniciativa de calidad del cui-
dado al final de la vida. Otros paises han informado su
apoyo al compromiso por la muerte digna, que lejos de
sus componentes religiosos, sociales o inclusive politicos,
ha redundado en un nimero creciente de pacientes en
cuidado paliativo; de ello se desprende una tasa creciente
en la preferencia por morir en el hogar de (60 a 80%).
Nuestros datos muestran esta preferencia sin importar el
género del enfermo.

En una revisidon sistematica acerca de las preferencias
del individuo por el sitio de atencidn, Higginson y cola-
boradores afirman que la predileccion por el lugar de fa-
Ilecimiento se desplaza hacia el hospital; también sostie-
nen que las preferencias, tanto en el cuidador como en
el paciente, cambian conforme se acerca la muerte.? En
nuestro grupo, el cual en su mayoria estuvo constituido
por sujetos en fase avanzada de la enfermedad, esta ten-
dencia no se pudo afirmar.

La preferencia del hogar como sitio de muerte se
considera un indicador del cuidado paliativo. Brogaard y
colaboradores encontraron que el vivir con alguien y el
contacto con un equipo de cuidados paliativos favorece la
decisidon de morir en el hogar.'® Siendo nuestra sociedad
una que venera la familia y la autoridad de la misma, es
factible que esta influencia facilite la decision. La mayoria
de los afectados estan en edad productiva, por tanto es
posible que exista mas de un familiar esperando el regre-
so de su enfermo al hogar.

Gomes y Higginson ya expusieron que se deben con-
siderar los diferentes factores en el modelo de atencidn
al disefiar las estrategias de concientizacidén y entrena-
miento de las familias para mejorar el cuidado paliativo
en el hogar."” Es factible que nuestro modelo favorezca la
decision de morir en el hogar, dado que nuestro hospital
opera como centro de referencia de alta especialidad y
formamos parte de una red de atencidn, lo que favorece
la concientizacion del enfermo y la participacién tempra-
na de profesionales en la paliacién.

Aunque Johnston, Jayaramn y otros han identificado
qgue la muerte en el hospital es preferida por integrantes
de grupos minoritarios y desprotegidos, mayores de 65
afios y en hospitalizacidon previa, en nuestro grupo la edad
parece no tener ese efecto. Los pacientes de edad mas
avanzada prefirieron morir en su casa.'®?°

En nuestro medio tenemos pocas referencias. Carde-
nas y colaboradores encontraron que el 54% de las perso-
nas morian en el hogar y que los individuos con maligni-
dad hematoldgica y los que gozaban de buena disposicion
de cama en el hospital en el preferirian terminar su vida
en éste.” Cuando analizamos la preferencia por el lugar
para fallecer de acuerdo con la lejania del hogar de cada
enfermo, observamos una preferencia permanente a mo-
rir en casa. La frecuencia global superé a la reportada, tal
vez porque la poblacién que atienden los hospitales es di-
ferente desde el punto de vista social.

CONCLUSIONES

En nuestra institucidn el paciente con cancer es el princi-
pal beneficiario de los cuidados paliativos. Una frecuen-



S26

Borrego GOD y cols. Final de la vida de los pacientes con cancer * Evid Med Invest Salud 2013; 6 (S1): S20-S26

cia satisfactoria de 73%, que representa la eleccion del
hogar como el lugar para terminar la vida, nos permite
visualizar que nuestro programa de cuidados paliativos
tiene la calidad necesaria para fortalecerlo. Esta tenden-
cia no parece modificarse ni por el tipo de neoplasia,
ni por la edad del paciente, ni por la lejania del sitio de
atencion.

Evidentemente nuestro estudio es preliminar; nos que-
dan pendientes otros reportes que comprendan lo refe-
rente al perfil psiquico e intelectual del enfermo, lo mis-
mo que los andlisis de los cuidadores y el sitio de muerte
elegido. También debemos precisar si el sitio de atencion
al final de la vida es independiente del sitio preferido para
morir. El incremento en el registro de nuestros pacientes
nos permitird resolver estas dudas.
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