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RESUMEN

Objetivo: Describir donde fallecen las personas tributarias de recibir atencion por

servicios especificos de cuidados paliativos en la Comunidad Autéonoma de les llles

Balears en los afios 2015 y 2016.



Método: Estudio descriptivo. Sujetos: personas fallecidas en la CAIB por causas
susceptibles de requerir atencion paliativa prestada por los servicios especificos de CP.
Variables: lugar de fallecimiento, sector sanitario, causa, sexo y edad. Fuentes: registro
de mortalidad de la CAIB y memorias de actividad de los Equipos de Soporte de
Atencién Domiciliaria y de la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos del Hospital
Son Espases.

Resultados: En 2015 fallecieron en el domicilio 852 personas, mientras que en el afio
2016 fueron 837. Representan el 31,2 y el 28,9 %, respectivamente, del total de
fallecidos tributarios de recibir cuidados paliativos especificos. El nimero de personas
gue fallecen en el domicilio es distinto entre los sectores sanitarios de las islas con
porcentajes que oscilan entre el 20,6 y el 48 %.

También se han hallado diferencias en funcién del sexo de las personas fallecidas en
domicilio, siendo menor en los hombres que en las mujeres.

Conclusiones: Los porcentajes de fallecidos en domicilio en CAIB se encuentran
alejados de las preferencias manifestadas en los estudios revisados. Existe variabilidad
entre los sectores sanitarios de la Comunidad. Se han reducido los porcentajes de
muerte en domicilio entre los afios 2015 y 2016. Se identifican diferencias en funcién
del sexo y de las patologias analizadas. Necesitamos avanzar en la disponibilidad de

estandares.

Palabras clave: Lugar de muerte, cuidados paliativos, mortalidad.

ABSTRACT

Objective: Describe the place of death of persons attributed to receiving care from the
Palliative Care (PC) services of the Autonomous Community of the Balearic Islands
(CAIB) in 2015 and 2016.

Method: Descriptive study. Subjects: persons in the CAIB who died from causes liable
to need palliative care from the PC services. Variables: Place of death, Health sector,
cause, sex and age. Sources: Death Registry (DR) of the CAIB and activity memories of
Homecare Support Teams (ESADs) and the Paediatric Palliative Care Unit (PPCUN) at

Hospital Son Espases.



Results: In 2015, 852 persons died at home, while in 2016, it was 837. These values
represent 31.2 % and 28.9 %, respectively, of the total deaths of persons attributed to
receiving specific palliative care following the inclusion criteria of patients collected in
the Palliative Care Strategy of the Balearic Islands and the Spanish National Health
System.

The numbers of persons who died at home is different amongst the health sectors of
the islands; ranging from 20.6 % to 48 %.

Differences have also been found with respect to the sex of the persons who died at
home, with less men (25.4 % and 24.7 %) than women (38.2 % and 34 %).

Conclusions: The percentages of deaths at home in the CAIB is distinct from those
shown in the revised studies. Also, there is inequality amongst the different health
sectors of the Community, and, although it is too short a period of time to see a trend,
the number of percentages of home deaths has decreased between 2015 and 2016.
Differences in terms of sex and pathologies has been identified. We must move

towards a standard.

Keywords: Place of death, palliative care, mortality.

INTRODUCCION

Uno de los objetivos del modelo de atencidn en cuidados paliativos (CP) es ofrecer al
paciente la posibilidad de recibir los cuidados y atencién en su entorno,
proporcionando atencion integral, continuada e integrada en el sistema de salud,
coordinandola con los servicios sociales (1,2).

Garantizar una atencion de calidad en el entorno mas préoximo al paciente es también
objeto de las politicas en salud del conjunto del Sistema Nacional de Salud (SNS) y de la
CAIB. Esta atencion comprende desde la identificacién precoz y el abordaje integral de
las necesidades (3,4) hasta la implicacién del paciente y su familia en el procesoy en la
toma de decisiones informadas (5).

Esto requiere de la comunicacién entre los profesionales de los diferentes ambitos de

atencidn (6), asi como del conocimiento de las preferencias del paciente (7).



En la CAIB se aprobd la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de derechos y garantias de las
personas en el proceso de morir (8), estableciendo la obligacion de elaborar un
informe sobre la manera de morir de los ciudadanos y ciudadanas de las llles Balears.
Conocer si el lugar de fallecimiento se adecua a las preferencias de cada persona es
clave para identificar oportunidades de mejora en la calidad de la atencion y en la
oferta de los servicios especificos y basicos de CP. También lo es monitorizar el lugar
de muerte que se recomienda como indicador clave de calidad de la atencién en CP (9-
11).

Otro elemento a considerar son las preferencias que manifiestan los pacientes en esta
materia (12). La encuesta realizada por el Centro de Investigaciones Socioldgicas (CIS),
en el aio 2009, sobre atencién al final de la vida puso de manifiesto que el 45,4 % de
los encuestados preferia el domicilio para recibir la atencién, el 31,9 % un centro
especializado en CP y el 17,8 % el hospital (13). En la misma encuesta, el 33 % de las
personas que habian sufrido la pérdida de una persona querida en el ultimo afio
respondieron que la muerte habia sucedido en el domicilio, mientras que el 56,9 %
respondid que habia sido en el hospital y el 4,9 % manifestd que fue en un centro
especializado en CP. Otros trabajos publicados en nuestro pais elevan el porcentaje de
personas que manifiestan deseo de morir en su domicilio hasta el 64 % (14) o incluso el
67,7 % (15). Fuera de nuestro pais hay estudios en los que hasta el 90 % de las
personas encuestadas manifiesta su deseo de morir en el domicilio, pero tan solo en el
65 % de estos se cumple su deseo (16).

En relacidn con los determinantes que condicionan la Ultima decisidn sobre el lugar en
el que se produce la muerte, los profesionales afirman que en la mayoria de los casos
no se suele consultar al paciente sobre esta cuestién (17); por otra parte, también se
pone de manifiesto la sospecha de que la mayoria de los pacientes preferirian morir en
el domicilio si los recursos pudieran garantizar una atencién de calidad.

El presente estudio describe cudl ha sido el lugar de fallecimiento de las personas
residentes en IB susceptibles de recibir atencion en CP en los afios 2015 y 2016. Para el
calculo de la poblacion minima que deberia recibir atencion paliativa especifica se han
seguido las recomendaciones de McNamara, Rosenwax y Holman (18) (Tabla I). Para la
poblacién pediatrica se han seguido las recomendaciones del documento Cuidados

Paliativos Pedidtricos en el Sistema Nacional de Salud: Criterios de Atencion (19).



MATERIAL Y METODO

Diseio

Estudio descriptivo a partir de los datos del Registro de mortalidad de la CAIB,
complementado con el registro de actividad de los Equipo de Soporte de Atencion
Domiciliaria (ESAD) y el de la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos del Hospital
Son Espases (UCPP).

Poblacion

Residentes de las llles Balears que han fallecido durante los afios 2015 y 2016 y que
cumplen los criterios de poblacién minima tributaria de recibir atencion por parte de

servicios especificos de CP (17).

Fuentes de informacion

Registro de Mortalidad (RM) de la CAIB de la Direcciéon General de Salud Publica y las
memorias de los Equipo de Soporte de Atencion Domiciliaria (ESAD) del Servicio de
Salud y de la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP) del Hospital Son

Espases.

Variables

Las variables que se han analizado de estas bases de datos son las siguientes:
— Edad de defuncién: estimada a partir de la diferencia entre la fecha de defuncién
y la fecha de nacimiento, en anos.
— Sexo: hombre/mujer.
— Isla de residencia: Mallorca, Menorca, Eivissa y Formentera.
— Sectores sanitarios: Ponent, Migjorn, Tramuntana, Llevant, Menorca, Eivissa-

Formentera.



— Lugar de defuncién: domicilio, hospital, residencia sociosanitaria, otros lugares,
no consta.

— Causa inicial o fundamental de defuncidn: segun CIE-10.

RESULTADOS

En la CAIB, un total de 2892 y 3057 personas fallecidas en los anos 2015 y 2016,
respectivamente, cumplian los criterios de inclusién como poblacién minima tributaria
de recibir atencidon por parte de servicios especificos de CP. Esto supone un
incremento del 5,7 % de un afio con respecto al otro.

De los registros que corresponden a estas personas fallecidas, no consta el lugar de
fallecimiento en 153 (5,3 %) para el afio 2015 y 156 (5,1 %) para el 2016. Descontando
estos casos, la poblacion final del estudio fue de 2728 casos para el afo 2015y 2901 en
2016. La desagregacion de estos datos segun el lugar de fallecimiento se recoge en la
Tabla ll.

En los anos 2015 y 2016 fallecieron en su domicilio 638 y 644 personas,
respectivamente. El aumento en cifras absolutas contrasta con un descenso de 1,2
puntos porcentuales. En 2016 fallecieron en conjunto mas personas que cumplian los
criterios de inclusion en el estudio y, por tanto, en el denominador del indicador.

En relacién con los fallecidos en residencias, se observa una disminucién tanto en
valores absolutos como en porcentuales. Al analizar los datos agrupando las muertes
en domicilios y las muertes en residencias observamos que se ha pasado del 31,2 % al
28,9 %.

Se observa que en la distribucién por sexos, son mas frecuentes los casos de muerte en
domicilio y/o residencia en las mujeres.

En la Tabla Ill se presentan los fallecimientos en domicilio y residencias por sectores
sanitarios, segun la ordenacién sanitaria territorial (20). Los sectores Ponent y Migjorn,
que incluyen toda la ciudad de Palma, ademas de otras ocho Zonas Basicas de Salud
(ZBS) rurales, presentan el porcentaje mas bajo de fallecidos en domicilio (23 % y 20,6
%, respectivamente), mientras que el porcentaje mas alto lo presentan el sector de
Eivissa-Formentera en el afio 2015 (43,8 %) y el sector de Llevant, que incluye el

municipio de Manacor y otras 8 ZBS rurales, en 2016 (44,8 %).



En las Tablas IV y V se presenta la distribucion de las defunciones en domicilio, hospital
y residencia por sexos y por grupos de patologias. Entre los afios 2015 y 2016, destacan
los tumores como la patologia que presenta mayor nimero de casos de fallecimiento
en domicilio, suponiendo entre el 53,6 y el 69,9 % para los hombres y entre el 46,40 y
el 53,20 % para las mujeres. En relacion con los fallecimientos en residencias, en el
caso de los hombres, la patologia tumoral es la causa mas frecuente (entre el 36,6 vy el
41,20 %), y en las mujeres la primera causa son las enfermedades del grupo
motoneuronales, Huntington, Parkinson y Alzheimer (53,8 % y 47,20 %). En el resto de
patologias se observan patrones de comportamiento distintos entre hombres y
mujeres y entre fallecimientos en domicilio o residencias.

Es destacable que, pese a que la patologia tumoral es la que presenta un mayor
nimero de casos registrados de fallecimientos en domicilio, el porcentaje de fallecidos
por esa causa en domicilio y residencias sobre el total de fallecidos por cancer es del
21,7 y del 22,9 %, respectivamente, en los afios 2015 y 2016. En el total de
fallecimientos por patologia no tumoral los porcentajes encontrados son del 47 % y del
41 % en el periodo.

En el andlisis realizado por edades, los resultados muestran que en los afos 2015 vy
2016 los fallecidos en domicilio y residencia representan los porcentajes del 14,7 y
14,5 %, en menores de 65 afios, entre 65 y 85 afios fue del 26,8 y 24 % y en mayores de
85 afios del 46,8 y el 44,6 %, respectivamente.

La informacion del RM se ha complementado con datos de las memorias de actividad
de los ESAD que incorporan la variable “lugar de muerte” en sus registros. La variable
“domicilio” en las memorias de los ESAD resulta de la suma de los fallecimientos en
domicilio y en residencia. En el conjunto de CAIB se ha producido un incremento del
7,4 % en el nimero de fallecimientos en domicilio de pacientes atendidos por los ESAD
en el periodo de andlisis, tal y como se recoge en la Tabla VI.

En relacion con la poblacién atendida por la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos
del Hospital de Son Espases, en los afios 2015 y 2016 fallecieron 14 y 12 pacientes de

los que 4 y 1 de estos fallecimientos ocurrieron en domicilio.

DISCUSION



Cuando se habla de atencidn al paciente crénico avanzado, de los cuidados al final de
la vida o de los CP, es comun afirmar que las personas prefieren afrontar esa situacion
en su domicilio. Sin embargo, los resultados apuntan a que existen diferencias entre
las preferencias de los pacientes y sus familias y el tipo de atencion que se recibe
(13,15).

En Espafia, en el afio 2014, el 55 % del total de fallecimientos ocurrieron en los
hospitales, un 2,03 % mds que en 2010 (21). Andalucia y Euskadi presentaron cifras de
mortalidad hospitalaria en poblacion general del 59,4 % entre 2009-2010 (22) y del 54
% en 2011 (23). Los porcentajes de fallecidos en los hospitales de Baleares sobre el
total de personas fallecidas son de 66,0 % en 2015 y de 66,8 % en 2016, de acuerdo
con el RM de la CAIB, valores que situan a la CAIB en porcentajes superiores a los
resultados comentados anteriormente.

En nuestro trabajo, centrado en la poblacién diana que hemos definido, mueren en los
hospitales el 68,8 % y el 71,1 %, cifras sensiblemente superiores a los referidos a la
poblacién total de la CAIB. La aproximacion a la mortalidad en domicilio desde la visién
de la atencidn de los CP tiene sentido si consideramos que es el lugar de preferencia
para morir elegido por las personas y que esta eleccion se alinea, ademads, con los
andlisis de coste-efectividad de la atencién paliativa (24), y por tanto con la mejora de
la eficiencia del sistema sanitario publico.

Cuando hemos revisado la bibliografia buscando el porcentaje de personas con
criterios de recibir CP a las que se les deberia facilitar el fallecimiento en domicilio, nos
hemos encontrado con pocas publicaciones que nos permitan establecer
comparaciones y con una ausencia de estdndares homologados que nos permitan
hacer una valoracién de la situacién real. Esta situacién nos conduce a la dificultad
para establecer objetivos desde el punto de vista de la gestidn clinica.

Hemos observado también que existen diferencias cuando comparamos el lugar de
fallecimiento segun motivo de defuncién y segun el sexo, lo que apunta a la necesidad
de profundizar en el anadlisis de los factores que originan esta variabilidad y que
facilitan o dificultan la gestidn del final de vida en el domicilio (25).

También hemos constatado que, en el caso de las muertes por cancer, a pesar de ser la

causa mas frecuente de muerte en domicilio, sigue presentando una mortalidad



hospitalaria cercana al 80 %, aspecto que desde nuestro punto de vista apunta un
importante espacio de mejora.

El analisis de los registros de los ESAD nos esta indicando que la poblacion atendida
por equipos especificos de cuidados paliativos presenta porcentajes de muerte en
domicilio mayores que en el conjunto de la poblacién que hemos analizado, hasta doce
puntos porcentuales mas, hecho que se podria relacionar con la vocacién comunitaria
que tiene este servicio. Ademas, estos resultados podrian orientar sobre la necesidad
de formacién y recursos para que los profesionales de atenciéon primaria puedan
afrontar la muerte de sus pacientes en sus domicilios con mayor calidad.

Con todo, el presente trabajo tiene algunas limitaciones. La primera es que el periodo
de analisis es demasiado corto como para poder identificar tendencias. Pensamos que
los datos pueden servir como punto de partida que precisara del seguimiento
continuado para analizar el comportamiento de los indicadores estudiados.

Otra de las limitaciones es que se ha elegido arbitrariamente la poblacién diana basada
en las estimaciones de minimos recogida en la bibliografia que las estrategias de
atencion paliativa vigentes en el SNS (4) y que nuestra estrategia autondmica (3) han
adoptado para establecer un denominador que permita calcular las coberturas de
pacientes atendidos por servicios especificos de cuidados paliativos. Somos
conscientes de que el nuevo enfoque de la atencidén a la cronicidad, con los conceptos
de paciente crénico complejo y créonico avanzado, puede establecer un nuevo
paradigma en la seleccidon de la poblacion atendida tributaria de recibir cuidados
paliativos, incluyendo tanto la que prestan los servicios especificos como la que se
ofrece por parte de servicios convencionales de atencién primaria y hospital.
Finalmente, deberiamos mencionar que el trabajo no aborda la calidad de la atencién
percibida al final de la vida, que es un tema relevante y que deberia acompaiiar los
analisis referidos al lugar de fallecimiento. En este sentido entendemos que una
continuidad de este trabajo, ademas de aumentar las series temporales, seria
incorporar al analisis el cumplimiento de los deseos expresados en los documentos de
voluntades anticipadas, y las preferencias que manifiestan las personas atendidas por
los recursos especificos de CP.

Con todo lo expuesto, el valor de nuestro trabajo radica en ofrecer unos resultados

especificos de los que existen pocos actualmente en la bibliografia, realizados con una
9



metodologia replicable en otros contextos y que podrian ayudar a la hora de
complementar los indicadores de la situacion actual del SNS, tanto de cobertura como
de la calidad de la atencidn ofrecida; y avanzar en la disponibilidad de estandares de
comparacion, de informacion sobre preferencias de los pacientes, y facilitar la
implementacién de politicas activas para cumplir las preferencias de los pacientes a la

hora de elegir el lugar de muerte.
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Tabla I. Estimacion de la poblacion susceptible de recibir atencién por recursos
especificos de CP basada en las recomendaciones de McNamara, Rosenwax y

Holman.

Estimacion Identificacion de casos Definicion operativa (CIE-10)

Mencidn de cualquiera de les 10 causas de
muerte en la Parte 1 del certificado de

Minimo defuncién 10 causes de muerte:
Neoplasia (CO0-d-48)
Insuficiencia renal (N180,N188,N189,N102,N112,N132,N120,N131,N132)
Enfermedad pulmonar obstructiva crénica
(J40,J410,0411,1418,142,1430,1431,1432,1438,1439,1440,1441,1448,1449)
Enfermedad de Parkinson (G20)
Enfermedad Alzheimer (G300,G301, G308,G309)

Insuficiencia cardiaca (1500,1501,1509,1111,1130,1132) "
Insuficiencia hepatica (K704,K711,K721,K729)?

Enfermedad de las neuronas motoras (G122)
Enfermedad de Huntington (G10)
VIH/SIDA (B20-B24)
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Tabla Il. Distribucion de las defunciones por lugar y sexo de la poblacion minima

susceptible de recibir cuidados paliativos. llles Balears ainos 2015 y 2016.

2015 2016
Lugar de muerte total Hombres Mujeres total Hombres Mujeres
Domicilio| 638 (23,4%) 308 (20,7%) 330 (26,7%) 644 (22,2%) 332 (20,5%) 312(24,3%)
Hospital| 1.876 (68,8%) 1.111 (74,6%) 765 (61,8%) 2.064 (71,1%) 1217 (75.3%) 847 (66,0%)
Residendia sociosanitaria| 214 (7,8%) 71(4,8%) 143 (11,6%) 193 (6,7%) 68 (4,2%) 125 (9,7%)
TOTAL 2.728 1490 1238 2,901 1617 1284
domidilio +residenda| 857 (31,%) | 379(25,4%) | 473(382%) | 837(289%) | 400(24,7%) | 437(34%)
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Tabla lll. Distribucion de las defunciones en domicilio y residencias por sectores

sanitarios en poblacion minima susceptible de recibir cuidados paliativos. llles

Balears afios 2015 y 2016.

SECTORES SANITARIOS

2015

2016

Ponent/Migjorn

334 (23%)

329 (20,6%)

Tramuntana

143 (36,2%)

117 (30%)

Llevant

165 (41,8%)

196 (44,8%)

Menorca

86 (41,9%)

90 (38,3%)

Eivissa i Formentera

124 (43,8%)

105 (43,3%)

TOTAL

852

837
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Tabla IV. Distribucion de las defunciones en domicilio, hospital y residencia por sexos

y por grupos de patologias de la poblacion minima tributaria de recibir cuidados

paliativos. Ao 2015.

2015 Domicilio Hospital Residencia
H M H M H M
Tumores 165 153 814 525 26 28
53,60 % 46,40 % 73,30 % 68,60 % 36,60 % 19,60 %
Insuficiencia renal 5 7 32 26 1 5
1,60 % 2,10 % 2,90 % 3,40 % 1,40 % 3,50 %
EPOC 63 20 145 25 15 5
20,50 % 6,10 % 13,10 % 3,30 % 21,10 % 3,50 %
Enfermedades 38 72 42 65 21 77
motoneuronales-Parkinson-
Huntington-Alzheimer 12,30 % 21,80 % 3,80 % 8,50 % 29,60 % 53,80 %
Insuficiencia cardiaca 37 78 65 119 6 28
12,00 % 23,60 % 5,90 % 15,60 % 8,50 % 19,60 %
Insuficiencia hepatica 0 0 2 3 0 0
- - 0,18 % 0,39 % - -
Sda 0 0 11 2 2 0
- - 1,00 % 0,30 % 2,80 % 0%
Total 308 330 1.111 765 71 143
100 % 100 % 100 % 100 % 100 % 100 %
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Tabla V. Distribucién de las defunciones en domicilio, hospital y residencia por sexos
y por grupos de patologias de la poblacion minima tributaria de recibir cuidados

paliativos. Ao 2016.

2016 Domicilio Hospital Residencia
H M H M H M
Tumores 231 166 932 593 28 31
69,60 % 53,20 % 76,60 % 70,00 % 41,20 % 24,80 %
Insuficiencia renal 5 8 18 20 2 3
1,50 % 2,60 % 1,50 % 2,40 % 2,90 % 2,40 %
EPOC 43 16 141 37 13 12
13,00 % 510 % 11,60 % 4,40 % 19,10 % 9,60 %
Enfermedades 19 57 43 70 12 59
motoneuronales-
Parkinson-Huntington-
Alzheimer 5,70 % 18,30 % 3,50 % 8,30 % 17,60 % 47,20 %
Insuficiencia cardiaca 31 65 77 123 13 20
9,30 % 20,80 % 6,30 % 14,50 % 19,10 % 16,00 %
Insuficiencia hepatica 1 0 2 2 0 0
0,30 % - 0,20 % 0,20 % - -
Sida 2 0 4 2 0 0
0,60 % - 0,30 % 0,20 % - -
Total 332 312 1217 847 68 125
100 % 100 % 100 % 100 % 100 % 100 %
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Tabla VI. Lugar de muerte de los pacientes atendidos por ESAD. 2015 y 2016.

2015 2016
Domicilio™ Hospital % domicilio Domicilio” Hospital % domicilio
ESAD Mallorca 292 478 37.9% 317 504 38,30 %
ESAD Menorca 26 97 21 % 67 87 43,50 %
ESAD Eivissa i Formentera 83 81 50.6% 84 76 52,50 %
Total 401 656 37,90 % 468 667 41,23 %

*Domicilio+Residencia
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