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PALABRAS CLAVE Resumen

Cuidados paliativos; Objetivo: Nos proponemos investigar la relacion entre las fortalezas sistémicas y el lugar de
Evaluacion de muerte en atencion domiciliaria de pacientes en final de vida.

necesidades; Método: Estudio cuantitativo descriptivo longitudinal de pacientes atendidos por un equipo
Servicios de atencion domiciliario de cuidados paliativos. Se analizo la ubicacion de la muerte en relacion con la
de salud a domicilio; complejidad detectada tras la primera valoracion domiciliaria usando el modelo de complejidad
Lugar de muerte; HexCom. Para la comparacion de proporciones utilizamos la prueba de ji cuadrado de Pearson.
Complejidad Resultados: Participaron 464 pacientes (74,4% oncologicos), edad media 76,2 anos (DE: 13,2).

El 53% presentaban dependencia funcional total o severa, el 30,8% estaban ya encamados en
la primera valoracion y el 59,7% fallecieron en domicilio. Las fortalezas influyen en el lugar
de muerte, sobre todo la fortaleza del exosistema (equipo) (OR: 4,07 [1,92-8,63]), la del
microsistema (tanto la fortaleza del paciente (0,51 [0,28-0,94]) como de cuidador (OR: 3,90
[1,48-10,25]), y la del cronosistema, relativo a la prevision de un curso progresivo (OR: 2,22
[1,37-3,60]).

Conclusiones: Para mejorar la asistencia a los pacientes en situacion de final de vida y sus fami-
lias es necesaria una mirada sistémica del morir y de la muerte que incluya tanto necesidades
como fortalezas. En este sentido, el marco sistémico propuesto por Bonfrenbrenner puede ser
de utilidad para la practica clinica.
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Systemic strengths and needs in palliative home care: exploring complexity

Abstract

Objective: We aimed to investigate the relationship between systemic strengths and complexity
in home care of end-of-life patients.

Methods: Quantitative descriptive longitudinal study of patients cared for at home by a pallia-
tive care team. Place of death was analyzed in relation to complexity, as determined by the
HexCom complexity model after the initial home assessment. We used Pearson’s chi-square test
to analyze the comparison of proportions.

Results: Forty-six hundred patients (74.4% oncologic) with a mean age of 76.2years (SD 13.2)
participated. Fifty-three percent had complete or severe functional dependence, 30.8% were
already bedridden in the first assessment, and 59.7% died at home. Strengths influenced place
of death, specifically exosystem (team) strength (OR: 4.07 [1.92-8.63]), microsystem (both
patient 0.51 [0.28-0.94]) and caregiver (OR: 3.90 [1.48-10.25]), and chronosystem, related to
prediction of progressive course (OR: 2.22 [1.37-3.60]).

Conclusions: To improve care for end-of-life patients and their families, a systemic view of
dying and death that includes both needs and strengths is necessary. In this sense, the systemic
framework proposed by Bonfrenbrenner can be useful for clinical practice.

© 2023 The Authors. Published by Elsevier Espana, S.L.U. This is an open access article under

the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Introduccion

El objetivo de los cuidados paliativos es mejorar la cali-
dad de vida de los pacientes y sus familiares cuando estos
afrontan los problemas inherentes a una enfermedad poten-
cialmente mortal'. En esta situacion se consideran igual
de importantes tanto la salud psicoldgica, social y espiri-
tual, como la salud fisica?, y a partir de los trabajos de
Ferris et al.> se ha consolidado a nivel internacional un
modelo de atencion centrado en las necesidades, con el
objetivo Ultimo de paliar el sufrimiento. Atender el final
de vida es atender el sufrimiento, y este emerge cuando
se percibe algo como una amenaza importante y cuando, al
mismo tiempo, no se tienen los recursos suficientes para
hacerle frente*>. En este sentido, tanto mas que en las
necesidades amenazadas, la atencion deberia centrarse en
detectar y potenciar las fortalezas del sistema y, asi, aumen-
tar la sensacién de control. Focalizar la atencion solo en
las necesidades de las personas favorece su infantilizacion®.
Sugerimos denominar este fenomeno como «hemianopsia
asistencial».

La atencion en el domicilio a pacientes graves y/o con
una muerte cercana no solo esta limitada por los recursos
sanitarios, mas o menos sofisticados, aportados por el hos-
pital y los centros de salud, sino también por la implicacion
de la familia y de los cuidadores formales, que con frecuen-
cia no estan disponibles’. En nuestro contexto, la muerte
ha pasado de un entorno familiar y comunitario a ser domi-
nio principalmente de los sistemas de salud®. Las relaciones
y las redes han sido sustituidas por profesionales y proto-
colos, que se centran en las necesidades, prioritariamente
en sus aspectos bioldgicos®. Sabemos que el reduccio-
nismo y la compartimentacién pueden ser potencialmente
contraproducentes ante el reto de manejar problemas
complejos’.

Siguiendo el modelo conceptual del papel de la compleji-
dad en el cuidado de pacientes con mUltiples enfermedades
crénicas'?, entendemos la complejidad asistencial como la
persistencia de malestar/sufrimiento a pesar de la aten-
cion recibida. Esta depende de las variables individuales
que surgen de la experiencia vital del paciente, y de la
capacidad asistencial del equipo sanitario que las evalua'".
Y esto significa para la practica clinica que la compleji-
dad seria equivalente a la dificultad del equipo para dar
respuesta a las necesidades concretas del paciente en un
momento dado. En estudios previos hemos podido objetivar
como la complejidad en atencion domiciliaria se relaciona
con la ubicacion de la muerte, de manera que la probabili-
dad de muerte en el hospital es mas grande en los casos de
complejidad'?, y que hay una asociacién lineal entre com-
plejidad y ubicacion de la muerte en hospital'3.

Entre los sistemas de clasificacion de la complejidad en
cuidados paliativos', Unicamente el modelo HexCom-Clin
incluye un apartado especifico de deteccion y evaluacion
de fortalezas. Este se basa en los cinco sistemas ecologicos
propuestos por Bonfrenbrenner': microsistema (persona,
necesidades y caracteristicas), cronosistema (influencias
dinamicas del tiempo), mesosistema (interacciones con
la familia/profesionales de la salud), ecosistema (ser-
vicios/sistemas de cuidados paliativos) y macrosistema
(influencias sociales) (tabla 1). Esta categorizacion ha
sido sometida a un proceso de validacidon cualitativa'® y
cuantitativa'’.

Nos proponemos investigar la relacion entre el lugar de
muerte y las fortalezas del paciente y su entorno cuida-
dor. Los objetivos especificos son: 1) Relacionar el lugar de
muerte con el nivel de fortalezas. 2) Determinar qué sub-
tipos de fortalezas tienen una mayor influencia en el lugar
de muerte. 3)Relacionar el lugar de muerte con el nivel de
necesidades.
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Tabla 1 Modelo de complejidad HexCom: necesidades y fortalezas

Necesidades. Identifica las areas de malestar del paciente y lo relaciona con la posibilidad de respuesta por
parte del servicio.

Niveles de complejidad e interpretacion:

B: baja (poca dificultad). Garantias de poder atender la situacion con los recursos del servicio

M: media (moderada dificultad). Garantias de asumir la situacion con el apoyo de otros profesionales 'y / o
equipos especializados.

A: alta (dificultad refractaria). Pocas posibilidades de cambio. Se impone el acompanar y/o probable derivacion
a otro recurso/nivel asistencial.
Clinica Malestar fisico por sintomas (dolor, disnea), lesiones refractarias (Ulcera
maligna) o dificultad terapéutica (adherencia o acceso a
farmacos/técnicas)

Malestar emocional de tipo desadaptativo (emociones intensas,
persistentes, que interfieren las relaciones y la funcionalidad), rasgos de
personalidad rigida (poco adaptativa), perfil psicopatologico

Malestar profundo con sentimiento de ruptura biografica, falta de sentido
(personal, vital, del sufrimiento), soledad (indeseada, aislamiento por
ruptura relacional), sentimiento de culpa, imposibilidad de perdonar (a
uno mismo, a los demas), panico por el devenir (la propia muerte o por la
separacion de los seres queridos), sentimiento de injusticia

Malestar relacional cuidador/paciente, cuidado insuficiente, sin recursos,
sin cuidador

Etica Malestar por el manejo de la informacion, decisiones clinicas/adecuacion
esfuerzo terapéutico (AET), deseo de adelantar la muerte (DAM)

Malestar por ubicacion problematica del morir. Negacion desadaptativa de
la situacion de Ultimos dias (SUD), SUD traumatica, sedacion dificil (por
practica, indicacion, comprension). Factores de riesgo de duelo complicado

Psicoemocional

Espiritual

Sociofamiliar

Relacion directa con la muerte /
proceso de morir

Fortalezas. Identifica la fuente sistémica de fortaleza y lo relaciona con la posibilidad de potenciacion por parte

del servicio.

Niveles de fortaleza e interpretacion:

B: baja (ausente). Se carece de la fortaleza o no se utiliza. Importante dificultad para poderse potenciar.

M: media (en precario). Puntal fragil que hay que validar, preservar y potenciar de manera prioritaria.

A: alta (consistente). Puntal firme que probablemente no se modificara en el curso de la enfermedad.

Microsistema Individuos: el paciente y sus Paciente. La fortaleza del paciente

cuidadores (valores, capacidad mental,

resiliencia/adaptabilidad,
preferencias/prioridades)
Cuidador. La fortaleza de familiares
cuidadores (valores, capacidad
mental/fisica,
resiliencia/adaptabilidad, red
extensa)

Interacciones: interaccion del
paciente con la red relacional y la red
profesional

Mesosistema

Cronosistema Tiempo: cambios en el

tiempo

Vinculos. La fortaleza de vinculos
familiares y/o comunitarios (tono del
cuidar, capacidad de organizacion. . .)
Vinculos profesionales. La fortaleza
de los vinculos con los profesionales
referentes (médico/enfermera de
cabecera, especialista)

Economia. La fortaleza econémica
Temas pendientes. El tener
ordenados temas pendientes que
generan preocupacion (legado,
economia, herencias, vinculos. . .)
Curso progresivo. El prever un curso
progresivo de la enfermedad, sin
cambios bruscos y sin cambios en el
entorno cuidador
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Tabla 1 (continuacién)

Exosistema

Macrosistema

sociosanitarios

Equipo: la competencia del equipo

Recursos: disponibilidad de
servicios/recursos sanitarios y

Equipo. La fortaleza y la
competencia del equipo para atender
las necesidades del paciente/familia
(interdisciplinariedad, formacion,
comunicacion, integracion
comunitaria, continuidad y consenso
en el objetivo terapéutico)

Recursos sociosanitarios. La
suficiente dotacion y accesibilidad a
los servicios y/o recursos
sociosanitarios para atender las
necesidades del paciente
(continuidad asistencial, servicio de
ayuda domiciliaria, ley de la
dependencia, plazas residenciales,
ingreso hospitalario o sociosanitario,
unidades de radioterapia, clinica del
dolor, hospital de dia. . .)

Pacientes y métodos

Estudio cuantitativo descriptivo longitudinal
de seguimiento

Pacientes atendidos por un equipo de soporte a la atencion
domiciliaria en el periodo comprendido entre el 1 de enero
del 2019 y el 31 de diciembre de 2021. Este equipo, creado
en 1992, esta formado por profesionales de medicina, de
enfermeria, de psicologia y de trabajo social, y su zona de
atencion engloba un total de 193.520 habitantes (urbana y
rural). Depende de la direccion de atencién primaria y no
dispone de acceso directo a una unidad de cuidados paliati-
VOs.

Criterios de inclusion

Pacientes en situacion de final de vida atendidos en domicilio
y ya fallecidos y en los que se ha aplicado el modelo HexCom-
Clin como herramienta de valoracion de complejidad tras la
primera visita.

Criterios de exclusion

Pacientes con registro HexCom-Clin incumplido. Se han
excluido los pacientes atendidos en residencia, los pacien-
tes en programa de duelo o de voluntariado exclusivamente,
y los atendidos por cambio de gastroestomia percutanea.

Definiciéon de variables

e Sociodemograficas: edad, sexo, cuidador principal pareja
(si/no), trabajador/a familiar (si/no) (profesional que
atiende al paciente y da los cuidados necesarios para rea-
lizar las actividades de la vida diaria).

e Clinicas: diagndstico principal (oncolégico/no onco-
logico), estado funcional (grado de dependencia:

total/severa con Barthel <60), estado cognitivo (dete-
rioro leve /moderado: >2 errores Pfeiffer), prondstico
(Palliative Performance Status <40 encamado).

e Asistenciales: circunstancias del alta (fallecimiento en
domicilio: si/no).

Variables de complejidad

o Necesidades: clinica, psicoemocional, espiritual, sociofa-
miliar, ética y en relacion con el morir (complejidad baja
[B], media [M] o alta [A]). Para el analisis se agrup¢ alta
y media complejidad vs baja complejidad.

e Fortalezas: microsistema paciente, microsistema cui-
dador, mesosistema vinculos familiares, mesosistema
vinculos profesionales, mesosistema fortaleza econé-
mica, cronosistema temas pendientes, cronosistema
curso progresivo, exosistema equipo y macrosistema
estructura sociosanitaria (fortaleza baja [B], media [M] o
alta [A]). Para el analisis se agrupd baja y media fortaleza
vs alta fortaleza.

Analisis de datos

Se utilizo la prueba de ji-cuadrado de Pearson para determi-
nar independencia o asociacion entre dos variables a través
de la comparacion de proporciones. En la regresion logistica
bivariada se utilizo la odds ratio (OR) con sus correspon-
dientes intervalos de confianza con significacion del 95%
para determinar el peso de cada variable en relacion a la
variable de estudio (fallecimiento en domicilio si o no). En
la regresion logistica multivariante en un primer modelo
saturado se incluyeron todos aquellos factores que en el
analisis bivariado resultaron significativos o con p <0,100.
A continuacion se fueron eliminando los que no eran signifi-
cativos, hasta llegar al modelo final. El nivel de significacion
fue p <0,05. Todos los analisis se realizaron con el paquete
estadistico SPSS para Windows, version 25.0.
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Tabla 2 Caracteristicas clave estratificadas por pacientes. Lugar de muerte entre los pacientes en atencion domiciliaria

paliativa especializada (n=464)

Muerte en domicilio

Total No Si p
187 (40,3%) 277 (59,7%)
Variables generales
Edad, media (DE) 76,2 (13,2%) 72,8 (13,0) 78,4 (12,8) <0,001
Género mujer 195 (42,0%) 62 (33,2%) 133 (48,0%) 0,001
Estado funcional (Barthel): dependencia total, 247 (53,2%) 66 (35,3%) 181 (65,3%) <0,001
severa < 60
Estado cognitivo (Pfeiffer): sin deterioro cognitivo 370 (79,7%) 132 (70,6%) 238 (85,9%) <0,001
<2 errores
Pronéstico (Palliative Performance Status): 143 (30,8%) 26 (13,9%) 117 (42,2%) 0,000
encamamiento <40
Cuidador: pareja 217 (46,8%) 93 (49,7%) 124 (44,8%) 0,169
Trabajador/a familiar 133 (28,7%) 37 (19,8%) 96 (34,7%) <0,001
Tipologia enfermedad: oncologico 345 (74,4%) 158 (84,5%) 187 (67,5%) <0,001
Necesidades (alta y media complejidad)
Necesidad clinica 231 (49,8%) 111 (59,4%) 120 (43,3%) <0,001
Necesidad psicoldgica 263 (56,7%) 105 (56,1%) 158 (57,0%) 0,462
Necesidad espiritual 194 (41,8%) 94 (50,3%) 100 (36,1%) 0,002
Necesidad sociofamiliar 311 (67,0%) 144 (77,0%) 167 (60,3%) <0,001
Necesidad ética 102 (22,0%) 49 (26,2%) 53 (19,1%) 0,046
Necesidad muerte 320 (69,0%) 171 (91,4%) 149 (53,8%) <0,001
Fortalezas (alta fortaleza)
Fortaleza microsistema paciente 324 (69,8%) 151 (80,7%) 173 (62,5%) <0,001
Fortaleza microsistema cuidador 427 (92,0%) 161 (86,1%) 266 (96,0%) <0,001
Fortaleza mesosistema vinculos familiares 435 (93,8%) 168 (89,8%) 267 (96,4%) 0,004
Fortaleza mesosistema vinculos profesionales 429 (92,5%) 165 (88,2%) 264 (95,3%) 0,004
Fortaleza mesosistema fortaleza economica 404 (87,1%) 150 (80,2%) 254 (91,7%) <0,001
Fortaleza cronosistema temas pendientes 370 (79,7%) 127 (67,9%) 243 (87,7%) <0,001
Fortaleza cronosistema curso progresivo 289 (62,3%) 82 (43,9%) 207 (74,7%) <0,001
Fortaleza exosistema (equipo) 396 (85,3%) 139 (74,3%) 257 (92,8%) <0,001
Fortaleza macrosistema (estructura sociosanitaria) 405 (87,3%) 166 (88,8%) 239 (86,3%) 0,260

Notas. Estado funcional (grado de dependencia: total /severa con <60 Barthel). Estado cognitivo (sin deterioro cognitivo <2 errores
Pfeiffer). Pronostico (Palliative Performance Status: Encamado con <40 PPS). Necesidades: Para el analisis se agrupo alta y media
complejidad vs baja complejidad. Fortalezas: Para el analisis se agrupé baja y media fortaleza vs alta fortaleza.

Aprobacién del comité de ética

El estudio fue aprobado por el Comité Etico de Investi-
gacion Clinica del Instituto Universitario de Investigacion
en Atencion Primaria (IDIAP) Jordi Gol (nUmero de regis-
tro 4R19/125). Todos los participantes leyeron y firmaron
un formulario de consentimiento informado.

Resultados

De los 930 pacientes nuevos atendidos en el periodo de
estudio, 464 cumplian los criterios de inclusion/exclusion
(49,89%). La edad media era 76,2 anos (DE: 13,2). La mayo-
ria eran varones (58%) y padecian enfermedad oncologica
(74,4%). El 53% presentaban dependencia funcional total o
severa (Barthel <60), el 30,8% estaban ya encamados en la
valoracion inicial (PPS <40), el 70,9% no presentaban dete-
rioro cognitivo (Pfeiffer <2 errores), en el 46,8% de los casos
el cuidador principal era la parejay el 28,7% tenian la ayuda

de trabajador/a familiar. Un total de 277 pacientes (59,7%)
fallecieron en domicilio.

En la tabla 2 se puede observar, en relacion con las varia-
bles generales, que mueren mas en hospital los pacientes
jovenes, varones y con cancer (p<0,001). Por el contrario,
fallecen mas en domicilio los pacientes que presentan dete-
rioro funcional o cognitivo, y tienen trabajador/a familiar
(p<0,001). En relacion con las necesidades detectadas en la
primera visita, vemos como todas las areas de necesidad se
relacionan con la muerte en el hospital, excepto el area de
necesidad psicolégica (p=0,462). En relacion a las fortale-
zas, la fortaleza en cada una de las subareas se relaciona con
la muerte en domicilio, excepto la fortaleza del paciente,
que se relaciona con la muerte en el hospital (p=0,000), y
la fortaleza del macrosistema, que parece no tener relacion
con el lugar de muerte (p=0,260).

En la tabla 3 se observan los resultados del analisis
bivariado. Como vemos, el estado funcional es la variable
que mas peso tiene en morir en casa, tanto en relacion con
el Barthel (OR: 3,46 [2,34-5,10]), como con el Palliative
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Tabla 3 Regresion logistica bivariada en relacion con la circunstancia de alta (muerte en domicilio) (n=464)
B OR (IC 95%) p
Variables generales
Edad 0,033 1,03 (1,02-1,05) <0,001
Género: mujer —0,622 0,54 (0,37-0,79) 0,002
Estado funcional (Barthel): dependencia total, severa < 60 1,240 3,46 (2,34-5,10) <0,001
Estado cognitivo (Pfeiffer): deterioro leve, moderado, grave > 2 errores 0,933 2,54 (1,60-4,04) <0,001
Prondstico (Palliative Performance Status): encamamiento <40 1,510 4,53 (2,81-7,30) <0,001
Cuidador: pareja -0,199 0,82 (0,56-1,19) 0,293
Trabajador/a familiar 0,766 2,15 (1,39-3,33) 0,001
Tipologia enfermedad: oncologico —0,964 0,38 (0,24-0,61) <0,001
Necesidades (alta y media complejidad)
Necesidad clinica —0,648 0,52 (0,36-0,76) 0,001
Necesidad psicologica 0,036 1,04 (0,71-1,51) 0,849
Necesidad espiritual —0,582 0,56 (0,38-0,82) 0,003
Necesidad sociofamiliar -0,791 0,45 (0,30-0,69) <0,001
Necesidad ética —0,406 0,67 (0,43-1,04) 0,072
Necesidad muerte —2,217 0,11 (0,06-0,19) <0,001
Fortalezas (alta fortaleza)
Fortaleza microsistema paciente —0,925 0,40 (0,26-0,61) <0,001
Fortaleza microsistema cuidador 1,362 3,91 (1,88-8,12) <0,001
Fortaleza mesosistema vinculos familiares 1,105 3,02 (1,37-6,65) 0,006
Fortaleza mesosistema vinculos profesionales 0,996 2,71 (1,33-5,52) 0,006
Fortaleza mesosistema fortaleza economica 1,002 2,72 (1,56-4,76) <0,001
Fortaleza cronosistema temas pendientes 1,217 3,38 (2,11-5,41) <0,001
Fortaleza cronosistema curso progresivo 1,331 3,79 (2,55-5,63) <0,001
Fortaleza exosistema (equipo) 1,490 4,44 (2,53-7,78) <0,001
Fortaleza macrosistema (estructura sociosanitaria) -0,229 0,80 (0,45-1,40) 0,431

Notas. Estado funcional (grado de dependencia: total /severa con <60 Barthel). Estado cognitivo (deterioro leve, moderado, grave
> 2 errores Pfeiffer). Pronostico (Palliative Performance Status: encamado con < 40 PPS). Necesidades: para el analisis se agrupo alta y
media complejidad vs baja complejidad. Fortalezas: para el analisis se agrupd baja y media fortaleza vs alta fortaleza.

Performance status (PPS) (OR: 4,53 [2,81-7,30]), seguido del
deterioro cognitivo (OR: 2,54 [1,60-4,04]; p=0,000) y tener
trabajador/a familiar (OR: 2,15 [1,39-3,33]). En sentido con-
trario, vemos como fallecen menos en domicilio las personas
que padecen cancer (OR: 0,38 [0,24-0,61]) o las mujeres
(OR: 0,54 [0,37-0,79]). En cuanto a las areas de necesidad,
observamos como el area en relacion con la muerte, y que
incluye dificultades en la planificacion de la ubicacion, el
manejo de la situacion de Gltimos dias y la presencia de fac-
tores de riesgo de duelo, es la que se relaciona mas con morir
fuera del domicilio (OR: 0,11 [0,06-0,19]), seguido del area
de necesidad sociofamiliar (OR: 0,45 [0,30-0,69]). En cuanto
a las fortalezas, el exosistema, es decir, el propio equipo que
atiende al paciente, es el que tiene un peso mas importante
(OR: 4,44 [2,53-7,78]), seguido con la fortaleza del cuidador
(OR: 3,91 [1,88-8,12]). La fortaleza del paciente es la Unica
subarea que se comporta en sentido inverso, relacionandose
con la muerte fuera del domicilio (OR: 0,40 [0,26-0,61]).
En la tabla 4 observamos el modelo saturado y final de
regresion logistica: Morir en domicilio se relaciona con estar
encamado (PPS <40; OR: 2,68 [1,46-4,92]), tener deterioro
cognitivo (Pfeiffer >2 errores) (OR: 1,93 [1,10-3,40]) y ser
mujer (OR: 1,63 [1,01-2,62]). En relacion con el género,
es importante mencionar que la interaccion causada por
las variables dentro del modelo invierte su coeficiente B vy,
aunque pierda potencia estadistica en su valor p, continla
siendo estadisticamente significativa dentro del modelo.
Por otro lado, no morir en el domicilio se asocia con el

padecimiento de cancer (OR: 0,47 [0,24-0,89]). En cuanto
a las areas de necesidad, la Unica que se mantiene en el
modelo final es el area en relacion con la muerte (OR: 0,19
[0,10-0,35]), pero con un peso muy importante. Finalmente,
las fortalezas que influyen en el lugar de muerte son la
fortaleza del exosistema (equipo) (OR: 4,07 [1,92-8,63]),
del microsistema (tanto la fortaleza del paciente; OR: 0,51
[0,28-0,94], como la de cuidador; OR: 3,90 [1,48-10,25],
pero en sentido inverso) y del cronosistema, relativo a la
prevision de un curso progresivo, sin cambios bruscos (OR:
2,22 [1,37-3,60]).

Discusioén

Nuestros resultados sugieren que las fortalezas sistémicas
influyen notablemente en la complejidad asistencial en
atencion domiciliaria paliativa. Sobre todo, la fortaleza del
exosistema (equipo) (OR: 4,07 [1,92-8,63]), la del microsis-
tema (tanto la fortaleza del paciente; OR: 0,51 [0,28-0,94]),
como la del cuidador (OR: 3,90 [1,48-10,25]) y la del crono-
sistema, relativo a la prevision de un curso progresivo (OR:
2,22 [1,37-3,60]).

No conocemos estudios relativos a las fortalezas para
apoyar o rechazar nuestros resultados. Sin embargo, los
datos hallados en relacion con las variables generales rela-
cionadas con el lugar de muerte parecen dar consistencia
a estos. En este sentido, diversos estudios han demostrado
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Tabla 4 Modelo de regresion logistica en relacion con la circunstancia de alta (muerte en domicilio) (n=464)

Modelo saturado

B OR (IC 95%) p
Variables generales
Trabajador/a familiar 0,121834 1,13 (0,61-2,08) 0,695
Estado funcional (Barthel): dependencia total, severa < 60 0,483722 1,62 (0,92-2,86) 0,095
Estado cognitivo (Pfeiffer): deterioro leve, moderado, grave > 2 errores 0,601199 1,82 (1,02-3,28) 0,044
Pronéstico (Palliative Performance Status): encamamiento <40 0,951229 2,59 (1,32-5,08) 0,006
Edad 0,008225 1,01 (0,99-1,03) 0,436
Género: mujer 0,435489 1,55 (0,94-2,55) 0,088
Tipologia enfermedad: oncologico —0,48355 0,62 (0,30-1,27) 0,189
Necesidad clinica —0,14354 0,87 (0,53-1,41) 0,562
Necesidad sociofamiliar 0,446881 1,56 (0,86-2,85) 0,145
Necesidad muerte —1,67685 0,19 (0,09-0,38) <0,001
Necesidad ética —0,1558 0,86 (0,48-1,51) 0,592
Necesidad espiritual 0,351631 1,42 (0,84-2,40) 0,187
Fortaleza microsistema paciente —0,56756 0,57 (0,29-1,11) 0,100
Fortaleza microsistema cuidador 1,346329 3,84 (1,32-11,19) 0,014
Fortaleza mesosistema vinculos familiares —0,05389 0,95 (0,27-3,36) 0,933
Fortaleza mesosistema vinculos profesionales 0,349969 1,42 (0,51-3,97) 0,505
Fortaleza mesosistema fortaleza economica 0,446376 1,56 (0,73-3,32) 0,246
Fortaleza cronosistema temas pendientes 0,40626 1,50 (0,79-2,86) 0,217
Fortaleza cronosistema curso progresivo 0,691044 2,00 (1,18-3,38) 0,010
Fortaleza exosistema (equipo) 1,294698 3,65 (1,63-8,17) 0,002
Constante —3,39814 0,03 (0,00-0,00) 0,012
Modelo final
Estado cognitivo (Pfeiffer): deterioro leve, moderado, grave > 2 errores 0,659005 1,93 (1,10-3,40) 0,022
Palliative Performance Status: encamamiento <40 0,986832 2,68 (1,46-4,92) 0,001
Género: mujer 0,486768 1,63 (1,01-2,62) 0,045
Tipologia enfermedad: oncologico —0,76062 0,47 (0,24-0,89) 0,021
Necesidad muerte —1,65019 0,19 (0,10-0,35) <0,001
Fortaleza microsistema paciente —0,66743 0,51 (0,28-0,94) 0,032
Fortaleza microsistema cuidador 1,360469 3,90 (1,48-10,25) 0,006
Fortaleza cronosistema curso progresivo 0,796464 2,22 (1,37-3,60) 0,001
Fortaleza exosistema (equipo) 1,403538 4,07 (1,92-8,63) <0,001
Constante —1,1415 0,32 (0,00-0,00) 0,097

Notas. Estado funcional (grado de dependencia: total/severa con <60 Barthel). Estado cognitivo (deterioro leve, moderado, grave
> 2 errores Pfeiffer). Pronostico (Palliative Performance Status: encamado con <40 PPS). Necesidades: para el analisis se agrupd alta 'y
media complejidad vs baja complejidad. Fortalezas: para el analisis se agrupo baja y media fortaleza vs alta fortaleza.

como el estado funcional y cognitivo, la edad y la tipologia
de enfermedad se relacionan con morir en casa o no'®?'.
Parece obvio que la fortaleza del equipo (exosistema) y el
poder prever un proceso sin cambios bruscos (cronosistema)
van a favorecer la muerte en domicilio. En este sentido,
Alonso-Babarro, et al.?? encontraron que disponer de un
equipo de cuidados paliativos domiciliarios disminuia con-
siderablemente el riesgo de morir en el hospital (OR 0,4
[0,2-0,6]). Y Gomes et al.? sefialaban que los cambios brus-
cos en la evolucion de la enfermedad favorecian la muerte
en el hospital. En cuanto al microsistema, es decir, las for-
talezas del paciente y del cuidador, parece que actuarian de
forma inversa: si la fortaleza esta en el cuidador, probable-
mente fallecera en el domicilio, y si es la del paciente, lo
hara en el hospital.

Posiblemente esto indica que estamos en un entorno que
no acepta la muerte y el morir, y que un paciente con fuerza
suficiente seguira luchando hasta el final?*?>. Por otra parte,
estamos en una sociedad en la que todavia, a menudo,

se oculta informacion al paciente, y es el familiar quien
tiene mas informacion vy, por lo tanto, poder de decision.
En este sentido, Costa et al.?® hallaron que la congruen-
cia en la decision entre paciente y cuidador era el mayor
predictor del lugar de muerte. Otra explicacion podria ser
que el paciente con fortaleza quiera proteger a su entorno
cuidador y por ello prefiere no fallecer en el domicilio. En
todo caso, nuestros resultados son preliminares y explora-
torios en los que habra que profundizar, quiza con métodos
cualitativos.

Son diversas las limitaciones de nuestro estudio. Una pri-
mera limitacion es que no se ha considerado la opinion del
paciente ni de su entorno cuidador, ni tampoco la de los
diferentes actores del sistema, como los profesionales de
atencion primaria sanitaria y social implicados, o los pro-
fesionales de las unidades hospitalarias. Sin embargo, la
validez aparente demostrada con el modelo HexCom-Clin'®
y los estudios de fiabilidad correspondientes'’ han de dar
cierta consistencia a los resultados. Asi mismo, el equipo
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evaluador es un equipo interdisciplinar con larga experiencia
asistencial e investigadora.

La segunda limitacion es mas conceptual. A pesar de ser
un tema de interés creciente, la conceptualizacion de la
complejidad en cuidados paliativos no esta bien asentada'.
Partimos de la hipotesis que, a mayor complejidad asisten-
cial, mas facil es morir en el hospital. La practica clinicay los
estudios previos asi lo sugieren'>?’, pero no deja de ser una
hipotesis y una simplificacion. El paradigma de la comple-
jidad pone el foco en la interaccion de variables. Nuestros
resultados sugieren que mas que una determinada area de
fortaleza, lo mas determinante es la interaccion entre las
diferentes fortalezas.

Finalmente, nuestro estudio comprende el periodo
COVID-19, en el cual la pandemia hizo que los diferentes
servicios de salud se vieran gravemente comprometidos?®2°.
En este momento la asistencia domiciliaria qued6 conside-
rablemente limitada, y la ubicacién de la muerte, alterada
y determinada por factores como la disponibilidad de servi-
cios y las dificultades en relacion con el acompafamiento
sociofamiliar®®3", Una de las anomalias observadas es la
carencia de registro HexCom en algunos de los pacientes
de este periodo. También es cierto que esto abre una futura
linea de investigacion sobre las diferencias en cuanto a com-
plejidad y recursos en la época COVID-193%33,

Los equipos domiciliarios que atienden el final de vida de
un/a paciente requieren una vision integradora y realista®*,
y esta realidad incluye tanto las necesidades, que siem-
pre seran crecientes, como las fortalezas, que habra que
potenciar®®. El analisis de las fortalezas en la primera visita
puede ayudar en la planificacion del lugar de muerte.
Valorar la fortaleza del cuidador (microsistema), la del pro-
pio equipo (exosistema) y prever una evolucion progresiva
de la enfermedad sin disrupciones (cronosistema) pueden
tener una mayor influencia en la planificacion de la muerte
en domicilio que no las necesidades detectadas en aquel
momento. Teniendo en cuenta, pero, que la complejidad
es un concepto dinamico que va a ir variando en el tiempo
conforme vaya avanzando la enfermedad y que es el resul-
tado emergente de la interaccion de las diferentes variables.
Por el contrario, seria recomendable prever una cama en una
unidad de cuidados paliativos con antelacion si se trata de un
paciente sin dependencia funcional y con cancer. En Gltima
instancia, se trata de procurar que las personas puedan falle-
cer en su domicilio, limitando en lo posible los traslados a los
centros hospitalarios’, y evitar en lo posible que este trance
final suceda en el hospital®*.

En proximos estudios seria esencial incluir los diferen-
tes recursos asistenciales donde puede fallecer el paciente
y que intervienen en el proceso (residencia, sociosanita-
rio, hospital de agudos), asi como la variable tiempo de
asistencia, que en otros estudios ha demostrado influir sig-
nificativamente en el lugar de muerte'3. Por otro lado, seria
interesante profundizar en el papel de la variable género en
relacion con las fortalezas y su repercusion en la comple-
jidad teniendo en cuenta tanto las fortalezas del paciente
como las del cuidador.

Conclusion

En conclusion, para mejorar la asistencia a los pacientes
en situacion de final de vida y sus familias es necesaria una

mirada sistémica del morir y de la muerte? que incluya tanto
necesidades como fortalezas. En este sentido, el marco sis-
témico propuesto por Bonfrenbrenner puede ser de utilidad
para la practica clinica'.

Consideraciones éticas

El estudio fue aprobado por el Comité Etico de Investiga-
cion Clinica del Instituto Universitario de Investigacion en
Atencion Primaria CEIC IDIAP Jordi Gol (nUmero de regis-
tro 4R19/125). Todos los participantes leyeron y firmaron un
formulario de consentimiento informado.

Financiacion

Este estudio obtuvo financiacion parcial del Instituto Uni-
versitario de Investigacion en Atencion Primaria IDIAP JGol
(4R17/053) y una beca de investigacion para el investigador
principal (XB).
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Todos los autores declaran que no tienen intereses econémi-
cos conocidos ni relaciones personales que pudieran parecer
influir en el trabajo presentado en este articulo.

Disponibilidad de bases de datos y material
para réplica

IDIAP Jordi Gol no tiene dispuesto ninglin mecanismo para
depositar las bases de datos anonimizados en repositorios
publicos. Los datos no estan a disposicion publica debido a
restricciones de privacidad. Sin embargo, la base de datos
convenientemente anonimizada puede ser puesta a dispo-
sicion de las personas que lo soliciten mediante peticion
expresa al investigador principal del proyecto y autor para
correspondencia del presente articulo, Dr. Xavier Busquet-
Duran (xbusquet@umanresa.cat).
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