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1. Resumen

Introduccion: El significado de la palabra muerte ha variado a lo largo de la historia,
al igual que la edad, las causas y el lugar donde se produce. Debido a que la esperanza
de vida ha aumentado, también lo han hecho las enfermedades crdnicas, por lo tanto la
muerte se produce tras afios de deterioro mental y fisico.

Objetivos: Identificar las preferencias del lugar de muerte a nivel nacional e
internacional y determinar cuales son los recursos para garantizar la muerte en el
domicilio.

Metodologia: Se realizd una revision bibliografica sobre las preferencias del lugar
de muerte, y de los recursos para gestionar la muerte en el domicilio. Consultandose las
principales bases de datos: PUBMED, Scielo, ScienceDirect, el buscador de la
biblioteca de la UA, la BVS y Google Académico. Ademéas de una busqueda en las
paginas web sobre los recursos, consultando documentos en la Consejeria de Sanidad de
la CV, en el Ministerio de Sanidad, y en algunas asociaciones como SECPAL y DMD.

Resultados: Se han seleccionado 27 articulos, de los cuales 18 pertenecen al primer
objetivo y 9 al segundo. Ademas tras la busqueda en internet de recursos, se
seleccionaron 7 documentos.

Conclusiones: Existe una controversia entre el nimero de muertes en el hospital y
las preferencias de morir en el domicilio. Son multiples las caracteristicas que influyen
en el lugar donde se produce la muerte. En cuanto a los recursos, cumplimentar el
documento de ultimas voluntades se asocia con una menor probabilidad de morir en el
hospital. EI ESD es uno de los recursos mas importantes para proporcionar cuidados de
tipo hospitalario en el hogar. Se elaboré tanto la Estrategia en CP del SNS, como el Plan
Integral de CP en la CV, con el fin de que todos los pacientes puedan acceder a unos
cuidados bésicos en CP.

Palabras clave: muerte, cuidado en el hogar, lugar de muerte, cuidados de hospicio,

cuidados paliativos y recursos en salud.
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Abstract

Introduction: The meaning of the word death has varied throughout history, like
age, the causes and the place where death occurs. Because life expectancy has
increased, so have chronic diseases, therefore death occurs after years of mental and
physical deterioration.

Objectives: Identify the preferences of place of death at nationally and
internationally and determine what resources are to ensure death at home.

Logy: It has been made a bibliographic review about the priority of the place of
death, and resources to manage death at home. Consult each major database: PUBMED,
Scielo, ScienceDirect, the search of the UA library, the BVS and Google Academic too.
In addition to a search on the web pages about resources, consulted documents in the
Ministry of Health of Valencia, in the Ministry of Health, and some associations as
SECPAL and DMD.

Results: They have been selected 27 articles, of which 18 belong to the first
objective and 9 to second. Also, after searching Internet resources to manage death,
seven documents were selected.

Conclusion: A dispute exists between the number of deaths in the hospital and
preferences of dying at home. There are multiple characteristics that influence the place
where death occurs. In terms of resources, completing the document of wills is
associated with a lower chance of dying in the hospital. The home support team is one
of the most important in providing hospital-type care home resources. The strategy was
developed both in Palliative Care National Health System, such as the Comprehensive
Plan for Palliative Care in Valencia, so that all patients have access to basic care in
palliative care.

Keywords: death, home care, place of death, hospice care, palliative care and health

resources.
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2. Introduccion.

2.1. La muerte en su vision historica.

La palabra muerte no siempre ha significado lo mismo, ya que ha variado con el
transcurso de la historia. Antes de la segunda mitad del siglo pasado se definia como: el
cese de todas las funciones vitales, por lo tanto no habian problemas a la hora de
definirla. En 1959 cuando Mollaret y Goulon, comprobaron que a pesar de que en los
pacientes no habia signos de actividad cerebral, éstos continuaban “vivos” debido a la
ventilacion mecanica, en este momento se replanteé el concepto muerte. Denominaron
a ese estado coma irreversible. Pero no fue hasta 1968 cuando, el comité de la facultad
de medicina de Harvard, formula el primer criterio para la determinacion de la muerte,
basados en un total y permanente dafio encefalico: brain death (Muerte encefalica). *

Ademaés del concepto de muerte, a lo largo de la historia también han ido cambiando
otras caracteristicas como son el lugar donde se produce, la edad del fallecido y las
causas de la muerte. En cuanto al lugar de la muerte, hace unos 40 afios era frecuente
que se produjera en el propio domicilio y con la compafiia de los familiares. Ahora la
muerte es lenta, se produce en el hospital y tras un largo deterioro tanto fisico como
mental.> En los dltimos afios la esperanza de vida ha ido aumentado de manera
progresiva, al igual que la incidencia de la muerte debido a enfermedades cronicas.
Debido a las nuevas causas de muerte, los cuidados paliativos cobran gran relevancia ya
que la muerte se produce tras afios de deterioro y envejecimiento. Actualmente el
paciente se ha convertido en un ser pasivo, ya que la muerte estd influenciada por una
vision paternalista, en la que los aspectos técnicos cobran una mayor importancia. > Con
la poblacion cada vez mas envejecida, las posibilidades de que los pacientes vivan solos
0 que dispongan de cuidadores cada vez mas fragiles es algo cada vez mas comun. Por
lo tanto tener un equipo especializado de cuidados paliativos puede hacer que el
paciente pueda elegir la muerte en su propia casa y se puedan cubrir todas sus
necesidades.

Por otro lado, la muerte también tiene un significado no bioldgico, de contenido
espiritual y religioso sobre todo cuando nos aproximamos al final de la vida, ya que
aparece la necesidad de buscar un sentido a la vida y de transcendencia. Esta dimensién
de la muerte también es importante valorarla en todos los pacientes para realizar unos

cuidados de calidad. Este concepto esta presente a lo largo de la historia, desde la época
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prehistorica ya cobraba gran importancia tanto a la hora de tratar los cuerpos, el lugar de
depositarlos como los ritos que se celebraban. A lo largo de la historia han cuidado
especialmente del cuerpo del fallecido porque creian en la continuidad de la existencia,
en otra dimension. También habian cuestiones méagicas que en la actualidad se siguen
manteniendo.® En la Edad Media, la despedida de los difuntos era un acto fundamental
por lo que la informacidn al paciente era un deber del médico y éste tenia que llevarlo a
cabo. Pero en la segunda mitad del siglo X1X, se crey6 conveniente silenciar al enfermo
toda la informacion porque consideraban que asi lo estaban protegiendo, y para las
decisiones més relevantes no se tenia en cuenta su decisién.” Pero es importante que el
paciente sea quien decida sobre cdmo va a ser el momento de su muerte, quien le
gustaria que estuviera presente, en qué lugar le gustaria que fuera y ademés cuando se
encuentre en el final de su vida que tipo de tratamientos aceptaria o rechazaria. Para
que dejemos a un lado la vision paternalista, y el paciente sea el protagonista de sus
decisiones, debe de contar con la suficiente informacién clara y veraz.®

Las preferencias del lugar de muerte, van a depender de diversos factores,
caracteristicas sociales, familiares y del contexto social y econdmico. En una revision
sistematica de Gomes y Higgison (2006) &, se identificaron 17 temas que afectaban al
lugar de muerte, algunos de ellos son: “la trayectoria de la enfermedad, las preferencias
de los pacientes, el nivel de disposicion de la atencién domiciliaria, el apoyo social, la
presencia de los cuidadores no profesionales y la consideracion de los deseos de las
familias” entre otros.

A pesar de que va aumentando la informacion que tenemos acerca de la muerte y
cémo evitar el sufrimiento, sigue siendo un tema tabu, con lo cual hace que resulte mas
dificil garantizar cuidados Optimos en los cuales el paciente sea el que tome las

decisiones.

2.2 Defunciones en Espafia. Descripcion estadistica.

En cuando al nimero de defunciones, segun el INE, durante el primer semestre de
2015 fallecieron en Espafia, 225.994 personas, un 10,5% mas que en el afio anterior,
siendo los meses de enero y febrero los de mayor nimero de defunciones. En la
Comunidad Valenciana hubo 23.683 fallecidos durante los meses de enero a junio de
2015.* Los datos recogidos en el INE, nos muestran que en 2013, la principal causa de

muerte es el grupo de enfermedades del sistema circulatorio (tasa de 252,1 fallecidos
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por 100.000 habitantes), seguido de los tumores (238,3), a continuacion las
enfermedades del sistema respiratorio (91,4) y finalmente las enfermedades del sistema
nervioso, que incluyen al Alzheimer, siendo ésta la cuarta causa de muerte (46,1). Entre
los mayores de 79 afnos las enfermedades del sistema circulatorio fueron las que
causaron mayor mortalidad (3.147,3 fallecidos por cada 100.000 habitantes). Entre las
causa de muerte mas frecuentes de los hombres fueron los tumores y las enfermedades

del sistema circulatorio en las mujeres. °

2.3 Calidad de atencion en el momento de las defunciones.

Uno de los recursos mas importantes para garantizar la calidad de la atencion en
pacientes que estan viviendo sus Gltimos dias, son los Cuidados Paliativos. Estos
comenzaron el 1960 en el St. Christopher’s Hospice. Se incorporaron nuevos conceptos
en el cuidado, cubriendo las necesidades de los pacientes con un enfoque
multidimensional, contando con un equipo interdisciplinario e identificando al paciente
no como uno solo, sino en conjunto con su familia. En Espafia no fue hasta 1986 cuando
en el Hospital de la Creu roja de Barcelona, el Hospital Universitario de Marqués de
Valdecilla de Santander y el Hospital de Santa Creu de Vic se crean los primeros
Cuidados Paliativos. Tres afios mas tarde, en 1989, se elabor6 el Programa
Demostrativo de la OMS de Cuidados Paliativos de Catalufia, que mas tarde fue
desarrollandose en otras comunidades autonomas. Méas adelante se elabor6 el Plan
Nacional de Cuidados Paliativos y la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos del
Sistema Nacional de Salud. °

Noble B, 2015 *° demostré que los Cuidados Paliativos aumenta la satisfaccion tanto
del paciente como de la familia. Ademas tiene efectos positivos sobre la ansiedad, el
control de sintomas y el malestar emocional. Pero muchas veces los profesionales
encuentran dificultades en el cuidado debido a las situaciones complejas a las que se
tienen que enfrentar. Por lo tanto la atencion en el domicilio demanda necesidades
emocionales, sociales y fisicas de los cuidadores no profesionales ademéas de los
profesionales. Por esta razén se explica que a pesar de las demandas de la muerte en el

domicilio, los cuidadores informales tienden a elegir la muerte institucional.
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3. Justificacion.

Como alumna de cuarto curso de enfermeria en la Universidad de Alicante, he
elegido este tema para mi Trabajo de Fin de Grado debido a las experiencias que he
vivido en las practicas clinicas. Son multiples las situaciones que he experimentado
en las que los pacientes morian solos, sin ningun familiar y muchas veces rodeados
de maquinas. Yo me preguntaba si esa es la forma en la que esos pacientes desearian
morir y si habia alguna manera de evitarlo, en el caso de que el paciente lo deseara.
Con este tema pretendo contestar a esa pregunta que yo misma me planteaba y poder
en un futuro, como profesional llevarla a cabo.

Al principio me planteaba un unico objetivo, identificar los recursos para
gestionar la muerte en el domicilio. Pero consideré que también era necesario hacer
una basqueda sobre las preferencias del lugar de muerte de la poblacion, para
verificar que desean morir en el domicilio y comprobar que las situaciones que he
experimentado en la practica es lo que en realidad ocurre en el resto de paises. Por

lo tanto para confrontar la utilidad de mi trabajo.
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4. Objetivos.

o Identificar las preferencias del lugar de muerte tanto a nivel nacional como
internacional.
e Determinar cuales son los recursos disponibles para garantizar que la muerte se

produzca en el domicilio.

5. Metodologia.

5.1. Tipo de estudio.
Revision bibliogréfica tanto de estudios de investigacion realizados sobre
preferencias del lugar de muerte, como de los recursos disponibles para gestionar la

muerte en el domicilio. Ademas de una busqueda en las paginas web sobre los recursos.

5.2. Busqueda bibliogréfica.

Para ambos objetivos, la busqueda de estudios publicados se realizd en las
principales bases de datos bibliograficas: PUBMED, Scielo, ScienceDirect, en el
buscador de la biblioteca de la Universidad de Alicante que incluye las bases de datos:
Woldcat.org, Proquest central, MEDLINE, Oalter, ACM Digital library etc. También se
ha consultado la Biblioteca Virtual en Salud y Google Académico. Como limite de
fecha se establecié un filtro de los ultimos cinco afios. Como descriptores se incluyeron,
para el primer objetivo tanto en castellano como en inglés, las palabras: death, home
care and place of death. Y para el segundo objetivo: hospice care, palliative care and
health resources. En la estrategia de blsqueda las palabras citadas anteriormente se
seleccionaron en el DeCs (Descriptores en Ciencias de Salud). Ademas en la estrategia
de basqueda se utilizaron los operadores boleanos AND y OR. Para promover una
amplia busqueda de articulos, se realizaron todas las combinaciones posibles entre las
distintas bases de datos. También se realizd una bdsqueda inversa de las referencias

bibliogréaficas de los articulos seleccionados en la BVS para el objetivo lugar de muerte.

5.3. Criterios de inclusion y exclusion.
Los articulos fueron seleccionados a partir del titulo y el resumen del mismo y se
obtuvo el texto completo para un analisis mas detenido. Fueron seleccionados los

articulos de acuerdo con los objetivos de estudio, obedeciendo a los criterios de

10
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inclusion. Se incluyeron tanto estudios nacionales como internacionales. El analisis y
sintesis de la informacion, fue realizando de manera descriptiva evaluando la calidad y
nivel de evidencia. Se seleccionaron articulos tanto en espafiol e inglés.

-Objetivo 1 (Lugar de muerte):

Se seleccionaron aquellos articulos que proporcionan informacién sobre el objetivo
de estudio. Se seleccionaron los articulos que cumplen el limite temporal, descartandose
los articulos anteriores al 2010. A excepcion de uno de los estudios (Wander C, 2009),
que es del afio 2009 pero ha sido incluido por aportar informacion sobre preferencias del
lugar de muerte en la Comunidad Valenciana. Se seleccionaron un total de 18 articulos,
de los cuales 3 se obtuvieron en el buscador de la BUA, 4 en la Biblioteca Virtual de
Salud, 1 en la base de datos ScienceDirect, 2 en Google académico, 3 en Scieloy 5 en la
base de datos PUBMED.

-Objetivo 2 (Recursos):

Se seleccionaron aquellos estudios con informacion relevante sobre los recursos para
gestionar la muerte en el domicilio. Al igual que en el objetivo anterior, se
seleccionaron aquellos articulos que cumplen el limite temporal, descartandose los
articulos anteriores a 2010. Por lo tanto se ha descartado un articulo (Pascual A, 2008),
por estar fuera del limite temporal ademés de por contener informacién sobre la
Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud, la cual ya se ha
obtenido tras la busqueda en internet, por lo tanto también se ha descartado por contener
informacién duplicada. A pesar de no cumplir el limite temporal, el articulo (Howard B,
2004), se ha incluido ya que aporta informacion relevante sobre la asociacion entre
realizar el testamento vital y la probabilidad de morir en casa. Finalmente para la
revision se han utilizado un total de 9 articulos, 4 obtenidos en el Buscador de la UA, 1

en la Biblioteca Virtual en Salud, 3 en la base de datos ScienceDirect y 1 en Scielo.

5.4. Busqueda en internet.

Se realiz6 una bdsqueda en internet sobre recursos para gestionar la muerte en el
domicilio, consultando datos en la Consejeria de Sanidad de la Comunidad Valenciana,
en el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad y algunas asociaciones como
la SECPAL (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos) y DMD (Derecho a Morir
Dignamente).

11
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6. Resultados.

Entre los articulos seleccionados para la revision sistematica, obtuvimos un total de
27 estudios, tras haber descartado aquellos que no cumplian los criterios de inclusion y
exclusion, ni proporcionaban informacion para los objetivos de estudio.

De los articulos seleccionados, 18 nos aportan informacion sobre el primer objetivo,
las preferencias en el lugar de muerte, y 9 estudios nos dan informacion sobre recursos
para gestionar la muerte en el domicilio. Ademas tras la busqueda en internet de
recursos para gestionar la muerte en el domicilio, se encontraron 7 documentos: la Ley
de autonomia del paciente, 2 documentos fueron encontrados en el Ministerio de
Sanidad, 2 en la Conselleria de Sanidad, 1 en la Junta de Andalucia, 1 de SECPAL y 1
de la asociacion DMD.

En la tabla 1 se nuestra informacion sobre el disefio, pais, lugar de busqueda el
idioma de cada uno de los estudios relacionados con el lugar de muerte. En la tabla 2
sobre los estudios relacionados con el objetivo recursos y en la tabla 3 sobre los

documentos obtenidos en la basqueda en internet.

6.1 Lugar de muerte.

6.1.1.1. Controversia entre el lugar donde se produce la muerte y dénde se prefiere.
Podemos apreciar una controversia entre el aumento de los fallecimientos en el
hospital y el incremento de las preferencias del lugar de muerte en el domicilio. En un

estudio transversal de base poblacional **

, a partir de 31.463 defunciones procedentes de
las estadisticas oficiales de mortalidad de Andalucia en el afio 2009, los resultados
muestran que el 61% del lugar del fallecimiento fue el hospital, el 31% el domicilio y el
8% la residencia socio-sanitaria. Otro estudio realizado en Andalucia (Pulido R, 2013)
12 muestra esta controversia, ya que indica que el 60% de los participantes prefieren
morir en casa frente al 40% que prefiere el hospital. En otro estudio transversal, pero
este realizado en el hospital perteneciente en el area de salud de Formentera e Ibiza
(Cortés H, 2010) =, un 67,6% de los encuestados prefirié su casa frente a un 6,7% que
preferia el hospital de agudos y el 25,7% preferia la unidad de cuidados paliativos
hospitalaria. Se realizé en la Comunidad Valenciana, Espafia, un estudio descriptivo
transversal ** mediante una encuesta bajo el supuesto del encuestado de padecer una

enfermedad terminal, con el fin de conocer los deseos y voluntades anticipadas de la

12
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poblacién en el momento del final de la vida. ElI 63,8% de los encuestados desearia
morir en casa y no querian someterse a maniobras de resucitacion, ni otros medios que
prolongasen la vida. La mitad de ellos prefirieron ser alimentados artificialmente hasta
el final de sus dias. A nivel internacional también se puede apreciar esta controversia en
algunos paises. En Reino Unido aunque la mayoria de las muertes se producen en el
hospital, un 59% de la poblacion tiene miedo a morir alli. Sin embargo en comparacion
con otros pafses Reino Unido tiene una proporcién de muertes en el hospital mas alta.®
> En un centro oncolégico especializado de Pakistan se realizé un cuestionario para
estudiar las preferencias de los pacientes con cancer sobre el pronéstico y la atencién al
final de la vida. Se concluyd que 2 de cada 5 encuestados querian morir en casa y mas
del 90% querian que se les proporcionara todo el cuidado posible hasta el final de su
vida.®®  En un estudio transversal realizado en Japén %', se observé que el 58% de los
participantes prefieren el hogar para la atencion al final de su vida, y el 68% prefiere
morir en casa. Por lo tanto esta situacion de la eleccion del lugar de muerte no es
homogénea entre los distintos paises ni tampoco entre cada uno de ellos. Un ejemplo de
ello es un estudio transversal realizado en Canada 8, dénde se observé que mas de la
mitad de todos los pacientes (53,6%), informaron de la preferencia de la muerte en casa.
Pero sin embargo hay una falta de acuerdo entre la decision de los pacientes y los
cuidadores principales. En este estudio se ha observado que a pesar de que la mitad de
los pacientes desea morir en casa, muchas de las familias y pacientes entrevistados
prefieren morir en otro lugar, por lo que la persona necesita un enfoque individualizado

en cuanto a la decisién de la ubicacién de muerte.

T (AT 59% Reino Unido
Espaiia:
63,8% Comunidad Valenciana 58% Japon
60% Andalucia
67,6% lbiza 2de cada 5 en
Pakistdn

Figura 1: Mapa con las preferencias del entorno de muerte: domicilio. Fuente: los estudios consultados.

13
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H Fallecidos en el hogar

M Fallecidos en el hospital

Figura 2: Gréfico representativo del lugar de muerte en 14 paises. Fuente: Pivodic L, 2014. =

6.1.1.2. Tendencias del pasado y futuro del lugar de muerte.

Ha habido cambios con respecto al pasado en cuanto al lugar de muerte, esto se
puede reflejar en un estudio realizado en Estado Unidos (Teno J, 2013) *°, en el que
realizd una comparacion del lugar de muerte entre los afios 2000 y 2009. Se observo que
disminuyd el hospital como lugar de muerte, a pesar de que mas pacientes tuvieron una
estancia en la UCI en el ultimo mes de vida en 2009. Por otro lado las admisiones en los
hogares de ancianos incrementaron ligeramente y los pacientes con demencia, tenian un
aumento de la utilizacion de la UCI en sus ultimos dias. Se revisaron los certificados de
defuncion en Bélgica desde 1998 a 2007 ?°, para examinar las tendencias del pasado y
futuro del lugar de muerte y se observé que las muertes en el hospital disminuyeron de
un 55,1% en 1998 a 51,7% en 2007. A diferencia de las muertes en el hogar de cuidado
gue aumentaron de un 18,3% a un 22,6%. Las muertes en el domicilio cayeron un 0,5%.
Otro estudio realizado en Brasil (Iwatomo F. C, 2015) 2!, también estudia los cambios
en el lugar de muerte desde 1996 hasta 2010, para observar si el lugar de muerte habia
variado en funcion de los cambios en la politica de salud para verificar si habia
influencia en la poblacién. Pero a pesar de las politicas en salud ampliaron la atencién
en otros lugares, tales como el hogar del paciente, hubo un aumento de las muertes en

los hospitales y la muerte en el domicilio se mantuvo alrededor del 18%.
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6.1.1.3. Caracteristicas que influyen en el lugar de muerte.

El lugar de muerte se ve influenciado por multiples caracteristicas, entre ellas se
encuentran la naturaleza de la enfermedad, factores socioecondémicos, circunstancias del
cuidador principal, edad del cuidador y del paciente, la relacion paciente-cuidador, las
interacciones con los profesionales y el apoyo del sistema de salud %%
En un estudio sobre el lugar de muerte en pacientes con demencia (Badrakalimuthu V,
2014) %, se observé que con edad avanzada, género masculino y la disponibilidad de un
hospital, se asocié con muerte en el hospital, a excepcién de Espafia y Paises Bajos.?
La disponibilidad de camas en el hogar de ancianos se asocio con muertes en ese mismo
lugar v la inscripcion en cuidados paliativos con muertes en el propio hogar.?> También
se observo que a mayor edad aumenta la posibilidad de poder morir en el domicilio y
hay menos probabilidades de morir en el domicilio por la enfermedades digestivas,

15, 22, 23, 24 Las

genitourinarias, respiratorias y enfermedad isquémica del corazoén.
personas que viven en residencias de ancianos fallecen en menos porcentaje en los
hospitales, que los residentes en los domicilios, nos aporta un estudio transversal (Ruiz
M, 2010)**. Tanto para las diabetes como el Alzheimer, el domicilio o la residencia de
ancianos cobran gran importancia, ya que estan aumentando en los Gltimos afios y
requieren cuidados que no necesitan hospitalizacion.'* ® La muerte por cancer se asocid

con la muerte en el propio hogar > %

, pero en algunos paises como son Francia,
Espafia, Bélgica, La Republica Checa y en Corea del Sur, la muerte en casa era mas
probable para las personas con afectaciones no cancerosas.”® En Cuba, para los
pacientes fallecidos en sus domicilios, prevalecieron las neoplasias de pulmén, prostata
y mama, y para los que murieron en el hospital, las gastricas, de pulmén y prostata.”®
Los cuidadores también son una variable importante en el lugar de muerte ya que son
los que van a proporcionar cuidados al paciente en mayor medida. En pacientes con
demencia los cuidadores familiares sienten con frecuencia que no disponen de
conocimientos relativos al final de la vida. A pesar de querer participar en las decisiones
de su familiar, se sienten incomodos al tomar este tipo de decisiones en su nombre, en
momentos de incertidumbre y expresan los sentimientos de estrés, culpa, miedo, duda y
ansiedad. Por lo tanto los datos de los certificados de muerte muestran que los pacientes
con demencia mueren méas cominmente en los hogares de ancianos.?? En Japén el
género de los participantes en el estudio y la presencia de cuidador principal en casa,
estaban relacionados con la preferencia para el lugar de la eleccion. Se encontr6 que los

hombres eran méas propensos que las mujeres a elegir el domicilio, ya que los hombres
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en Japon esperarian el cuidado por parte de sus esposas pero no al contrario, ademas
ellas tampoco querfan ser una carga para sus hijos. '’ En la Comunidad Valenciana
(Wander C, 2009) ™, se observé una tendencia de los varones a preferir ser cuidados por
su pareja y las mujeres en la misma proporcion por su pareja que por profesionales. En
Francia se comprobd que los hombres murieron con mas frecuencia en el hogar y con
menor frecuencia en el hogar de ancianos, a diferencia de las mujeres. Una mayor
proporcion de personas casadas frente a solteras murieron en el hogar, mientras que
divorciados murieron en el hospital con mayor frecuencia a excepcién de México,
dénde no se encontraros diferencias. %’

Las malas condiciones de vida y los recursos limitados son caracteristicas de muerte
en el hospital, ya que estas personas acceden a los hospitales en las primeras etapas de
su enfermedad y posteriormente son remitidos.* En cuanto al nivel educativo, el lugar
de muerte vario poco, con una probabilidad ligeramente mayor de morir en casa para las
personas con licenciaturas en comparacion con las personas con menor nivel de
estudios. Morir en casa también se vinculé a la clase social, especialmente para los
trabajadores por cuenta propia, en comparacion con los de clase social baja. Ademas la
probabilidad de muerte en el domicilio fue mas frecuente en zonas rurales y areas con
una mayor tasa de médicos por habitantes, en Canadd y Francia se observo lo
contrario.?*?’

En relacion al lugar de muerte y atencion de los pacientes mediante el equipo de
asistencia domiciliaria, se realiz6 un estudio retrospectivo en el norte de Italia (Riolfi
M, 2014) %, que demostrd esa relacion. Ya que los pacientes pasaban menos dias
hospitalizados en sus dos altimos meses de vida, a excepcion del carcinoma
hepatocelular y el cancer hematoldgico y ciertos sintomas como disnea y delirio. La
sedacion terapéutica se relaciona con mayores muertes en el domicilio. También se
realiz6 en Madrid un estudio (Alonso A, 2014) ?* para comparar dos &reas
metropolitanas en 2005, una cuenta con equipo de Cuidados Paliativos a domicilio y la
otra no. Se observé que la frecuencia de las muertes en el hospital fue
significativamente menor en los pacientes de la zona con equipo de Cuidados Paliativos
(61% frente al 77%).
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6.2 Recursos.

6.2.1.1. Documento de ultimas voluntades.

La ley béasica que regula la autonomia del paciente (Ley 41/2002, del 14 de
noviembre del 2002 en Espafia) °, es un recurso importante en cuanto a la de toma de
decisiones por parte de los pacientes. Se puede decir que la aprobacion de esta ley es
uno de los comienzos para la humanizacion de la muerte en los sistemas sanitarios. Esta
ley proporciona los derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacién clinica. Ademas en el articulo 11 de la ley se incorpora el concepto de
instrucciones previas: “Por el documento de instrucciones previas, una persona mayor
de edad, capaz, libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto de que esta se
cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz
de expresarlos personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de salud o, una vez
llegado al fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los 6rganos del mismo”. *
Aunque esta ley fue aprobada en 2002, en la actualidad solamente el 1% de los
espafioles han realizado el documento de Gltimas voluntades. * Ese nimero tan bajo
puede ser debido al desconocimiento de los espafioles de documento de instrucciones
previas o del paternalismo que existe a nivel biomédico.

Algunas comunidades autébnomas han progresado dando un paso mas adelante en
cuanto a las voluntades anticipadas, apoyando el proceso de muerte digna. Por un lado
Andalucia, ha ampliado la Ley 5/2003 de Declaracién de Voluntad Vital Anticipada
(VVA) y su renovacion mediante el Real Decreto 59/2012. Entre los cambios que
incluye el Real Decreto, esta la creacion del “equipo asistencial”, que permite a las
enfermeras el acceso al registro de las VVVA. Cabe destacar que no se dispone de ningun
plan estratégico como el de Andalucia tanto dentro como fuera de Espafa. Por otro lado
otras comunidades también han desarrollado una ley sobre la muerte digna. * En el Plan

Integral de Cuidados Paliativos de la Comunidad Valenciana **

, Se recoge que “la
Generalitat VValenciana elaboré la Ley 1/2003 de Derechos e Informacién al paciente en
la Comunidad Valenciana, normativa que la desarrolla (Decreto 168/2004 y Orden de
25 de febrero de 2005) que suponen una adaptacion a la Comunidad Valenciana de la
norma estatal y se concretan en la creacion del Registro y Guia de Voluntades
Anticipadas”. El Registro Centralizado de Voluntades Anticipadas de la Comunidad

Valenciana (RCVACYV) comenzo a funcionar en 2005, desde esa fecha se han inscrito
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8.362. En la Guia de Apoyo para los profesionales de la Planificacion anticipada de
decisiones, de la Junta de Andalucia, nos indica que ésta deberé de ser registrada en la
historia clinica de cada paciente, debe de revisarse cada cierto tiempo, especialmente
cuando cambien las condiciones de salud o acontecimientos vitales y debe de ser
comunicada a familiares, representantes y profesionales de la salud responsables de su
atencion. Cuando las personas sean incapaces de expresar su voluntad es cuando
tomaran valor las preferencias recogidas en este documento. *®* En un estudio
longitudinal (Howard B, 2004) ?°, se demostré que haber realizado el documento de
ultimas voluntades, se asocié con una menor probabilidad de morir en el hospital en
personas mayores de 70 afios, y los residentes de los hogares de ancianos los realizaban

con mayor frecuencia.

6.2.1.2. Cuidados paliativos (a nivel nacional).

Los cuidados paliativos es otro de los recursos que tenemos tanto a nivel nacional
como internacional para que la muerte pueda llevarse a cabo en el domicilio.
“Consisten en la evaluacion y atencion multidimensional y sistematica del paciente con
situaciones de enfermedad avanzada terminal y sus familias, con los instrumentos de
control de sintomas y el clima de comunicacion, la ética clinica con metodologia de
toma de decisiones, la atencion continuada y preventiva, practicada por un equipo
multidimensional competente”.g’ 30

Tanto la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud, como en
la Libro blanco sobre normal de calidad y estandares de Cuidados Paliativos de
SECPAL **® | nos indican la organizacién de los cuidados paliativos, que puede
dividirse en basica y especializada, segun el nivel de complejidad. En cuanto al nivel
basico, puede ser proporcionado por todos los profesionales, por esta razén el Consejo
de Europa recomienda formar a todos los profesionales en conceptos basicos de
cuidados paliativos. Se proporcionan cuidados en un entorno no especializado y de
manera esporadica. EIl nivel especializado incluye multiples profesionales: médicos,
enfermeras, trabajadores sociales, capellanes y otros. Estos profesionales necesitan una
formacion mas avanzada ademas de mas recursos ya que tratan con personas Yy
situaciones mas complicadas. Los recursos con los que cuenta el nivel especializado

son:
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e Las unidades de hospitalizacion de cuidados paliativos.

e Centros residenciales tipo “hospice”.

e Equipos de soporte de cuidados paliativos hospitalarios.

e Equipos de cuidados paliativos de atencion domiciliaria.

e Equipos de soporte de cuidados paliativos domiciliarios.

e Centros de dia.

e Hospitalizacion a domicilio.

e Consultas externas.

Por otro lado los servicios también se dividen en asistenciales y no asistenciales,
siendo las funciones de los no asistenciales la investigacion, la docencia, planificacion y
gestion.®

Cabe destacar el recurso Equipo de soporte domiciliario. Por lo que a continuacion
nos centramos en él.

En cuanto a los recursos de la Comunidad Valenciana, se encuentran: 1 unidad de
USD (la AECC), 23 unidades de UHD, 27 UCP y 350 camas en UCP. EIl porcentaje de
pacientes atendidos por los recursos de cuidados paliativos fue de 17,9 % en 2007 y de
19,2% en 2008. " La Comunidad Valenciana a pesar de que solo se beneficia de una
unidad de USD, en Espafia existen 417 equipos de soporte domiciliario repartidos en
todas las comunidades auténomas. Los equipos de USD proporcionan cuidados
intensivos de tipo hospitalario en el propio domicilio. Existen diferentes modelos para
ponerlo en marcha, bien con la ampliacion de recursos en el domicilio, o la asignacion
de un equipo especializado. Estan formados por un médico, entre dos y tres enfermeras
y un profesional que se ocupe del area psicosocial. Los ESD atienden al afio una cifra
media de 112,27 pacientes terminales (66,33% pacientes con cancer). Ademas el
porcentaje de muertes en el domicilio de enfermos terminales con cancer, oscila entre el
56,5 y el 68%, por ello los ESD muestran una gran eficiencia ya que se ha reducido en
mas del 30% las estancias hospitalarias y el uso de urgencias, por lo tanto una reduccion
del coste en un 50% y una mayor satisfaccion.

Para garantizar mayor calidad deberia de haber un ESD por cada 100.000 habitantes
y estar disponible las 24 horas al dia, pero Espafia cuenta con un ratio de

aproximadamente de 1 servicio por cada 310.000-380.000 habitantes. X %
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En un estudio descriptivo (Vega T, 2011) *?, de las Redes Centinelas Sanitarias de
cinco comunidades autonomas de Espafa realizado entre octubre de 2007 y marzo de
2008, se concluy6 que la prevalencia de los cuidados paliativos es de 422,3 casos por
cada 100.000 habitantes mayores de 14 afios. Los cuidados paliativos se observaban en
todas las edades, pero incrementaban a medida que lo hacia la edad. La prevalencia de
cada comunidad auténoma era diferente, variando desde la Rioja con 800 casos por
100.000 habitantes, siendo ésta la tasa mas alta, mientras que la Comunidad Valenciana

no llegaba a los 200 casos por 100.000 habitantes.

6.2.1.3. Cuidados paliativos a nivel internacional.

El servicio Midhurst Macmillan, se cred en el Reino Unido para disminuir los
ingresos en los hospitales de agudos y en las unidades de cuidados paliativos
hospitalarias. Estd formado por un equipo multidisciplinar especializado en cuidados
paliativos que se encarga de asesorar tanto en el domicilio, residencia de ancianos como
en los hospitales de la comunidad. En un anlisis retrospectivo (Noble B, 2015) *°, se
concluyd que de todos los pacientes incluidos en el grupo de estudio, el 71% pudo
morir en el domicilio. En Reino Unido también se encuentra el servicio conocido como
“Hospice”, que es el mas utilizado en cuanto a cuidados paliativos. Esta formado por
una auxiliar de hospicio, un acompafante en la transferencia a casa y un equipo
multiprofesional, formado por médico, enfermera, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional
y farmacéutico. La auxiliar de hospicio, dispone de la formacién necesaria para
proporcionar apoyo a los pacientes y familias que lo necesitan en el final de la vida,
ademas tiene una formacion mas especifica en comunicacion para poder realizar su
funcién. El acompafante de transferencia a casa, acompafia al paciente cuando no lo
puede hacer ningun familiar, ni ningun profesional de cuidados paliativos. El equipo
multiprofesional es conocido como el equipo de intervencion en crisis, ya que se
encarga de casos mas complejos y puede prevenir los ingresos hospitalarios.®

El servicio de cuidados paliativos y el “hospice” en algunos paises se pueden
considerar sinénimos, pero en otros en cambio estan bien diferenciados. Siendo
diferentes las actividades que se realizan, los criterios de admision y el lugar dénde se
llevan a cabo, en el caso de los cuidados paliativos en el hospital y en los “hospice” en

una entidad diferente.®
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6.2.1.4 La Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud.

Se aprobo la Estrategia de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud, el 14
de marzo de 2007 por el Consejo Interterritorial. Cuyo objetivo podemos encontrarlo en
el documento publicado por el Ministerio *": “mejorar la calidad de la atencidn prestada
a los pacientes en situacion avanzada y terminal y a sus familias, promoviendo una
respuesta integral y coordinada del sistema sanitario a sus necesidades y respetando la
autonomia y valores”. La Estrategia tiene otro objetivo especifico *": “que cada CCAA
implemente un modelo regional de cuidados paliativos en forma de plan o programa
especifico, con dos niveles de cuidados en funcion de la complejidad. Ademas la
Comisién de Sanidad del Congreso de los Diputados, incitdé al gobierno a evaluar la
situacion de los cuidados paliativos en Espafia, a aplicar el documento Bases para su
desarrollo. Plan Nacional de Cuidados Paliativos, y a fomentar la creacion de unidades
de cuidados paliativos en las diferentes CCAA”.

Por lo tanto se han puesto en marcha los objetivos de la estrategia y se han publicado
planes autondmicos de cuidados paliativos en casi todas las comunidades siendo muy
pocas las CCAA que todavia lo tienen pendiente. Se ha demostrado un aumento de los
planes, pero entre comunidades todavia existe una heterogeneidad en sus planes, por

ello la Estrategia, *" «

establece los compromisos apropiados para que todas las CCAA
contribuyan a la homogeneidad y mejora de los cuidados paliativos en el Sistema

Nacional de Salud”.

6.2.1.5. Plan Integral de Cuidados Paliativos de la Comunidad Valenciana (2010-
2013).

En nuestra comunidad, la Comunidad Valenciana, siguiendo los objetivos de la
Estrategia se elabor6 el Plan Integral de Cuidados Paliativos de la Comunidad
Valenciana 2010-2013. El plan tiene como objetivo principal : * “La organizacion de
un sistema de atencion integrada al final de la vida para todos los pacientes de la
Comunidad Valenciana, que reorganice, coordine, y despliegue los recursos adecuados
en atencion primaria y hospitalaria, y que establezca mecanismos de coordinacion con
otros recursos”. Este objetivo se crea con el fin de que todos los pacientes puedan
acceder a unos cuidados bésicos de cuidados paliativos, se potencien los equipos de
atencion primaria, que a los pacientes con cierto grado de complejidad se le pueda
prestar una atencion mas especializada, que se puedan conseguir cuidados paliativos

avanzados en los domicilio, que también puedan acceder a los cuidados paliativos los
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pacientes ingresados en el hospital y que se preste una atencién mas focalizada a los
pacientes mas complejos y vulnerables.

Aproximadamente un 40% de los pacientes que necesita cuidados paliativos reciben
cuidados por parte de las UHD, de ellos un 44% son oncologicos y 29% no oncologicos.
Con el plan también se quiere conseguir que a todos los profesionales se les proporcione
una formacion bésica en cuidados paliativos, ademas de realizar unos cuidados
clasificados en diferentes niveles asistenciales segin la complejidad del enfermo, y que
la atencidn se lleve a cabo en el lugar elegido por el paciente respetando sus valores y
preferencias, por lo tanto el modelo organizativo de la Comunidad Valenciana esta
distribuido de tal forma que se pueden atender las necesidades de la persona en su
propio domicilio si éste lo desea. Para asegurar que los pacientes puedan recibir
cuidados paliativos en su propio domicilio el Plan enumera las siguientes funciones: *

e “Mediante elementos de coordinacion fomentar el soporte de las UHD hacia los
equipos de atencidn primaria.”
e “Mantener la red adecuada y los recursos para prestar cuidados en el domicilio.”

e “Proporcionar a los profesionales de las UHD una formacion avanzada en CP.”

6.2.1.6. Plan de mejora de la Atencion Domiciliaria de la Comunidad Valenciana
(2004-2007).

También se elabor6 el Plan para la mejora de la Atencién Domiciliaria en la
Comunidad Valenciana (2004-2007), *° que nos indica que el modelo de organizacién
domiciliaria debe de ser “como una red de agentes domiciliarios, es decir, conjunto de
profesionales que cada uno tiene capacidad para realizar una funcién y es reconocida
por el resto, ademas debe de estar basado en la integracion funcional, que cada agente
pertenece a una estructura sanitaria pero funcionan como una Unica organizacion”. El
Plan asegura que para la mejora de la atencion es necesaria una cooperacion entre
profesionales y servicios. La Conselleria identifica 5 agentes proveedores de cuidados
domiciliarios, dos de los cuales son los que proporcionan cuidados paliativos, el equipo

de atencion primaria a través del programa de atencion domiciliaria y las UHD.
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6.2.1.7. Capacidades de los cuidadores informales.

Otro de los recursos necesarios para que la muerte se produzca en el domicilio es la
capacidad y disponibilidad que tienen los cuidadores informales para cubrir las
necesidades de los enfermos. Por ello se debe de reconocer la figura del cuidador
informal como un compariero en cuanto a la atencion al enfermo. Son multiples las
necesidades que tienen los cuidadores informales, y ademas de cubrir las del enfermo
también hay que hacerlo con la de los cuidadores para que sean capaces de prestar
cuidados. Entre las necesidades de los cuidadores podemos encontrar: aspectos
emocionales, necesidades psicoldgicas, econdmicas, carga del trabajo por las tareas
domeésticas, su propio trabajo y el cuidado del enfermo. También pueden perder sus
relaciones sociales y actividades de ocio, ya que no disponen del tiempo libre que
disfrutaban antes. Deben de tenerse en cuenta las necesidades de los cuidadores y
tratarlas para evitar el ingreso hospitalario de los pacientes que quieren morir en el
propio domicilio, ademas deben evaluarse las necesidades de manera periddica, ya que
pueden haber surgido cambios durante el proceso del cuidado. ** La carga del cuidador
se ve influenciada por la enfermedad que tenga el familiar se concluyd en una revisién
sistematica (Stajduhar K. 1, 2010) **, teniendo peor salud los cuidadores de paciente con
enfermedades neurodegenerativas (enfermedad de la motoneurona, esclerosis maltiple y

la enfermedad de Huntigton).

6.2.1.8. Asociacion Derecho a Morir Dignamente (DMD).

La fundacion ENCASA es otro de los recursos para garantizar la muerte en el
domicilio, fue creada por dos médicos y una enfermera en 1999. Habia pocos recursos
de atencion domiciliaria y ante las demandas que habia se cred la asociacion. El
objetivo de esta asociacion es “ayudar a los enfermos a morir en casa, en paz, segun su
voluntad, mientras no dispongan de otros recursos paliativos”. Los objetivos reflejados
en los estatutos de esta asociacién son los siguientes: >

e “Facilitar a los enfermos terminales la muerte digna en el domicilio.”

e “Promover socialmente la muerte en casa como alternativa de calidad al

hospital.”

e “Potenciar los cuidados paliativos y humanizar la salud en la Comunidad de

Madrid.”
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Ademas se pretenden alcanzar las siguientes actividades: *

“Atender en el domicilio y en consulta a enfermos terminales de cualquier
patologia y familiares.”

“Divulgar socialmente la filosofia de los cuidados paliativos y la asociacion.”
“Formar en cuidados paliativos a socios y voluntarios.”

“Crear una casa de acogida para enfermos terminales que carezca de hogar o

cuidador apropiados.”

. Conclusiones.

En los estudios encontrados destaca una controversia entre el aumento de
fallecidos en el hospital y el incremento de las preferencias del lugar de muerte
en el domicilio. Pero también se han realizado estudios para observar los
cambios con respecto al pasado en el lugar de fallecimiento, y se concluy6 que

el hospital disminuy6 como lugar de muerte.

Son multiples las caracteristicas que influyen en la decision y en la ejecuccién
de la muerte en un lugar u otro. En diversos estudios se concluyé que a mayor
edad aumenta la posibilidad de morir en el propio domicilio y las enfermedades
con menos probabilidades de que se produzca la muerte en el propio hogar son:
las digestivas, genitourinarias, respiratorias y enfermedad isquémica del
corazon, y las que tienen mayor probabilidad son tanto las diabetes, el cancer
como el Alzheimer. También se observé que los cuidadores son una variable
muy importante en cuanto a la decision del lugar de muerte ya que van a
proporcionar los cuidados al paciente en mayor medida. Otras de las
caracteristicas de muerte en el hospital son los recursos limitados, clase social

baja, y areas donde no se cuente con equipo de cuidados paliativos.

El documento de ultimas voluntades se ha asociado con una menor probabilidad
de morir en el hospital en personas mayores de 70 afios y los residentes de los

hogares de ancianos son los que lo realizan con mayor frecuencia.
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Uno de los recursos més importantes que tenemos tanto a nivel nacional como
internacional para garantizar la muerte en el domicilio, son los cuidados
paliativos. Dentro de los recursos de los cuidados paliativos a nivel
especializado, el equipo de soporte domiciliario proporciona cuidados intensivos
de tipo hospitalario en el propio domicilio y muestra una gran eficiencia,
reduciendo mas del 30% de las estancias hospitalarias y el uso de urgencias,

reduciendo los costes en un 50% y proporcionando una mayor satisfaccion.

Tras la elaboracion de la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional
de Salud, se formuld un plan autonémico en la Comunidad Valenciana, el Plan
Integral de Cuidados Paliativos de la Comunidad Valenciana (2010-2013), que
se crea con el fin de que todos los pacientes puedan acceder a unos cuidados
basicos en cuidados paliativos, que se potencien los equipos de atencion
primaria, que a los pacientes con cierto grado de complejidad se le pueda prestar
una atencién més especializada, que se puedan conseguir cuidados paliativos en
el domicilio, que puedan acceder a los cuidados paliativos los pacientes
ingresados en el hospital y que se preste una atencion mas focalizada a los

pacientes mas complejos y vulnerables. Siendo éste un recursos muy importante.

Otro de los recursos que no hay que olvidar, ya que no es menos importante, son
las capacidades de los cuidadores informales. Estos tienen maltiples necesidades
que tenemos que solventar para que pueda hacer frente a los cuidados del
enfermo. Algunas de las necesidades son: aspectos emocionales, psicoldgicos,

econdmicos, ocio, entre otros.
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Tabla 1: Estudios relacionados con el objetivo “lugar de muerte .

Estudio Disefio Lugar de | Idioma | Nacional/
busqueda Internacional
Ruiz M, 2010."" | Transversal Science Espafiol | Nacional (Andalucia,
Direct Esparia)
Pulido R, Observacional, Google Espafiol | Nacional (Jaén,
2013. 2 descriptivo Académico Espafia)
transversal
Cortés H, Descriptivo Scielo Inglés Nacional (Ibiza,
2010. 2 transversal Espafia)
Wander C, Cuali-cuantitativo | Google Espafiol | Nacional (Comunidad
2009. Académico Valenciana, Espafia)
Evans C. J, Observacional BVS Inglés Internacional
2014, ° (Inglaterra)
Zafar W, 2016. *° | Cuestionario PUBMED | Inglés | Internacional
multidimensional (Pakistan)
Choi J, 2010. " Transversal Buscador Inglés Internacional (Japén)
de la UA
Stajduhar K, Transversal Buscador Inglés Internacional
2008. 1® de la UA (Canada)
Teno J, 2013. | Cohorte BVS Inglés | Internacional (EEUU)
retrospectivo
Houttekier D, Anélisis de BVS Inglés Internacional
2011. %° certificados de (Bélgica)
defuncion
Iwatomo F. C, Epidemioldgico Scielo Inglés Internacional (Brasil)
2015. % descriptivo
Badrakalimuthu | Analisis de Buscador Inglés Internacional (Reino
V, 2014. % certificados de de la UA Unido)
defuncion
Pivodic L, Anédlisis de PUBMED | Inglés Internacional /
2014. % certificados de Nacional
defuncién (estudia 14 paises
entre ellos Espafa)
Alonso A, Analisis de las PUBMED | Inglés Nacional (Madrid,
2012. % defunciones en el Espafia)
Instituto Nacional
de Estadistica
Temkin-Greener | Utilizacion de los | BVS Inglés Internacional (EEUU)
H, 2013. % archivos de
Medicare
Rodriguez D, Descriptivo, Scielo Espafiol | Internacional (Cuba)
2010. % transversal
retrospectivo
Guisquet E, Analisis de PUBMED | Inglés Internacional
2015. ¥ certificados de (Francia)
defuncion
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Estudio Disefio Lugar de | Idioma | Nacional/

busqueda Internacional
Riolfi M, Cohortes PUBMED | Inglés Internacional (Italia)
2014. % retrospectivo

Tabla 2: Estudios relacionados con el objetivos “recursos’.

Estudio Disefio Lugar de Idioma | Nacional
blasqueda /Internacional
Gbémez M, Reflexion ScienceDirect | Espafiol | Nacional (Malaga,
20143 Espafia)
Howard B, Longitudinal BVS Inglés | Internacional
2004, % (EEUU)
Gomez X, 2010. 7 | Descriptivo ScienceDirect | Espafiol | Nacional (Barcelona,
Esparia)
Espinosa J, Revision de la | ScienceDirecct | Espafiol | Nacional (Barcelona,
2010. *° bibliografia Espafia)
Vega T, 2011. ** | Descriptivo Scielo Espafiol | Nacional (Castilla'y
Ledn, Espafia)
Noble B, 2015. % | Anélisis Buscador de la | Inglés | Internacional (Reino
retrospectivo UA Unido)
Jack B, 2012.° Estudio de Buscador de la | Inglés | Internacional (Reino
evaluacion UA Unido)
Stajduhar K. 1, Revision Buscador de la | Inglés | Internacional
2010. % sistematica UA (Canada)
Jack B, 2014.** | Cualitativo Buscador de la | Inglés | Internacional (Reino
UA Unido)

Tabla 3: Documentos obtenidos en la blsqueda en internet.

Nombre del documento Autor/es Fecha Tipo de
documento
Ley 41/2002 de 14 de noviembre ** BOE 2002 Ley
Morir en casa, morir en paz, morir con | Marin F. 2002 Articulo
dignidad. Asociacién ENCASA de
cuidados paliativos. *
Libro blanco sobre normas de calidad | Sociedad 2012 Monografia
y estandares de cuidados paliativos de | Espafiola de
la Sociedad Europea de Cuidados Cuidados
Paliativos * Paliativos
(SECPAL)
Estrategia en Cuidados Paliativos del | Ministerio 2011 Recurso pagina
Sistema Nacional de Salud. *’ Sanidad, Politica web
social e Igualdad
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/\ Universitat d’Alacant

Universidad de Alicante

Nombre del documento Autor/es Fecha Tipo de
documento

Plan integral de Cuidados Paliativos Generalitat 2010 Recurso pagina
de la Comunidad Valenciana (2010- Valenciana. web
2013) ¥ Conselleria de

Sanitat
Plan de mejora de la Atencion Generalitat 2004 Recurso pagina
Domiciliaria de la Comunidad Valenciana. web
Valenciana (2004-2007) 4 Conselleria de

Sanitat
Planificacion anticipada de decisiones. | Junta de 2013 Recurso pagina
Guia de apoyo para los Andalucia. web
profesionales. * Consejeria de

Salud

-Glosario de siglas:

e AECC: Asociacion Espariola Contra el Cancer.

e BOE: Boletin Oficial del Estado.

e BUA: Biblioteca de la Universidad de Alicante.
e BVS: Biblioteca Virtual en Salud.

e CCAA: Comunidad autbnoma.

e CP: Cuidados paliativos.

e CV: Comunidad Valenciana.

e DMD: Asociacion Derecho a Morir Dignamente.

INE: Instituto Nacional de Estadistica.

OMS: Organizacion Mundial de la Salud.

SECPAL.: Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos.
SNS: Sistema Nacional de Salud.

UA: Universidad de Alicante.

UCI: Unidad de Cuidados Intensivos.

UCP: Unidad de Cuidados Paliativos.

UHD: Unidad de Hospitalizacién a Domicilio.

USD: Unidad de Soporte Domiciliario.

VVA: Voluntad Vital Anticipada.
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