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Resumen

Se presentan resultados de una investigacién amplia sobre
las trayectoriasfinalesde la vida y los servicios sociosanitarios
en domicilio en el Area Metropolitana de la Ciudad de Buenos
Aires’. La investigacién longitudinal prospectiva produjo datos
primarios sobre la composicién y el gasto en salud de los
hogares de mayores con morbilidades crénicas avanzadas
que recibieron asistencia en domicilic durante el perfodo
agosto 2014-diciembre 2015. El fallecimiento o la sobrevivencia
mostraron asociacion estadistica con el tipo de hogar en el
que las personas residian, asi como con los gastos familiares.
El aumento del grado de dependencia también se asocid
estadisticamente con los gastos. La investigacién proporciona
informacion sobre los cuidadores familiares, destacéndose
que a medida que aumenta la edad de éstos aumenta la parti-
cipacion masculina en el cuidadoy ofrece evidencia empirica
para orientar las politicas de cuidados de larga duracion en
América latina, incluyendo en ellos los cuidados paliativos.

*  Lainvestigacién de cuyos resultados se
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irae este articulo es "Lz atencion integrada en domicilio

a personas con morbilidades crénicas avanzadas y dependencia severa. Un estudio de caso en
sectores populares del Ares Metropolitana de la ciudad de Busnos Aires” (Alvarez y Redondo,
en prensa). El presentearticulo fue presentado en el 1X Congreso de la Asociacion Latinoamericana
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Abstract

We present the results of extensive research on the final Keywords
trajectories of life and social health services at home in RIS
the Metropolitan Area of the City of Buenos. In this sense, the rmorbidities
prospective longitudinal research produced primary data End of life
on the composition and health expenditure of older house- taieciinss

Long-term care

Families

holds with advanced chronic morbidities who received
home care during the period August 2014-December 2015.
Death or survival showed statistical association with the type
of household in which people resided, as well as with family
expenses. The increase in the degree of dependence was
also statistically associated with expenditure. The research
provides information on family caregivers, noting that as
their age increases, male participation in care increases and
provides empirical evidence to guide long-term care policies
in Latin America, including palliative care.

Recibido: 25/03/2021
Aceptado: 08/06/2021

Marco de referencia

El escenario epidemioclégico actual: la elevada prevalencia
de muiltimorbilidades crénicas

Argentina es uno de los paises de envejecimiento mas temprano de Ameérica
latina. La transicion epidemiolégica acompaiio la evolucién demogréafica,
aungue lo hizo con distintos ritmos segun las regiones geograficas: la
poblacion de la ciudad de Buenos Aires es la mas envejecida y longeva del
pais (Instituto Nacional de Estadistica y Censos, 2013). Sin perjuicio de las
diferencias regionales, la transicion epidemioldgica avanza en todo el territorio
nacional, tal como se pone en evidencia al observar las causas muerte de la
poblacion argentina. En el afo 2017, las enfermedades del corazén fueron
causales delos 219% del total de los fallecimientos, sequidas por los tumores
malignos que ocasionaron el 19,5 %, la influenza y neumonias determinaron
el 10,4 %, las enfermedades cerebrovasculares el 6,2% v, por ultimo, las septi-
cemias causaron el 3,2%, entre las estadisticamente significativas causas bien
definidas de muertes en el total del pais. Asimismo, la mayor cantidad de los
fallecimientos se agrupan en perscnas mayores de 75 anosy mas: en el ano
2017 el 531% del total de defunciones ocurridas en el pais se registraron en
personas de 75 anos y mas (Ministerio de Salud de la Nacion, 2018).
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Las enfermedades cronicas no transmisibles representan, por un lado, una
pesada carga para las economias de los paises que atraviesan las etapas mas
avanzadas de la transicién epidemioldgicay, por el otro, una amenaza para
la calidad de vida de las personas que las padecen, las familias que brindan la
atencion cotidiana y las comunidades que proporcionan apoyo a través de
los sistemas de salud (Abegunde et al,, 2007). Las enfermedades cronicas
son afecciones de larga duracion y por lo general de progresion lentay largo
tratamiento. Las enfermedades cardiacas, los infartos, el cancer, las enfer-
medades respiratorias y la diabetes (enfermedades no transmisibles) son
las principales causas de mortalidad en el mundo, siendo responsables del
63% de los decesos (Jadad et al., 2010).

El cuidado integrado, centrado en la persona, se propone ofrecer una
alternativa de atencion eficiente, efectiva y sustentable para los pacientes
con multimorbilidad crénica mediante la buena coordinacién de los
efectores multidisciplinarios, el uso de nuevas tecnologias para el apoyo al
autocuidado de los pacientes y la colaboracion activa entre los cuidadores
familiares y los equipos profesionales.

La atencién de los pacientes con multimorbilidades
crénicas en el ambito ambulatorio

Perez Porto y Gardey (2014) definen como ambulatorios todos los trata-
mientos que no requieren internacion y, en consecuencia, No exigen a
los pacientes el cambio de entorno. Los servicios de salud en domicilic
se utilizan preferentemente para la atencion de pacientes con comorbili-
dades cronicas avanzadas, fragiles o con dependencia severa, asi como de
pacientes subagudos, externados de manera oportuna de ambitos hospi-
talarios. Los servicios sociosanitarios que ofrecen las instituciones de larga
estadia para personas mayores con dependencia también se incluyen en el
ambito ambulatorio. El envejecimiento vy la longevidad de las poblaciones
han incrementado notablemente la oferta y demanda de ambas modali-
dades de atencion primaria ambulatoria. Sin perjuicio de ello, la actual
pandemia por COVID 19 pone en discusion la validez de |a internacion de
personas mayores fragiles en instituciones de larga estadia y resalta las
ventajas comparativas de los cuidados en domicilio.

Segun Sobreviela (2005) la atencion domiciliaria (AD) es un servicio
principalmente sanitario, multidisciplinario, que proporciona asistencia
continua en el domicilio para resolver los problemas de salud de pacientes
gue no requieren hospitalizacion, pero gue por sus dificultades fisicas no
pueden concurrir a centros de atencién primaria. La atencién domiciliaria
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se caracteriza por ser continuada, en consecuencia, es longitudinal, y por
abarcar acciones de prevencion, curacion y rehabilitacion. El objetivo de
la AD es prestar cuidados de salud en el entorno de pacientes con pérdida
de capacidad funcional, valorando los recursos familiares que los apoyan
para su tratamiento y recuperacion. La comunicacion con el usuario vy su
familia, la valoracion de las relaciones interfamiliares, convivientes y no
convivientes, asi como la evaluacion de su capacidad de comprension
Yy apoyo para seguir un tratamiento conforman el nucleo clave de esta
modalidad de atencién (Ramirez Puerta, 2005).

En las dltimas décadas los sistemas de salud de los paises con poblaciones
longevas introdujeron el concepto de “enfermedades cronicas evolutivas con
prondstico de vida limitado, Situacion de Enfermedad Terminal” (SEAT) para
hacer referencia a situaciones en las que se presentan de manera simultanea
una o varias enfermedades progresivas, con evolucién en crisis e impacto
progresivo en la capacidad funcional del paciente que las sufre. Adiferencia
de los indicadores de necesidades de cuidados paliativos descriptos en
la década de 1960 para las enfermedades terminales, las SEAT tienen un
pronostico de mas alta duracion y genera una elevada necesidad, ademas
de una demanda de recursos (Gomez-Batiste et al, 2016). Los pacientes con
multimorbilidades cronicas avanzadas y prondstico de vida limitados son
los principales usuarios de los servicios de AD en la actualidad.

La evidencia empirica ha descripto tres grandes grupos de |os referidos
pacientes segun los diagnosticos principales que registran: a) oncologicos, b)
fallas organicasy c) fragilidad avanzada o demencias, denominados también
como pacientes geriatricos (Gold Standards Framework, 2006; Sanchez del
Corral Usaola, 2005). La experiencia internacional indica que la edad media de
los pacientes atendidos en domicilio supera los 70 afios (Sanchez del Corral
Usaola, 2005), por este motivo es frecuente que compartan las caracteristicas
de mas de uno de estos tres perfiles, es decir, que no se presentan como
“tipos” puros. Asimismo, la AD incluye también los cuidados paliativos para
acompanar el final de la vida. En consecuencia, la valoracion de |a calidad de
vida de los pacientes y de sus familiares es tarea permanente de los equipos
multidisciplinarios que prestan los servicios AD. La atencion de pacientes
terminales oncologicos y no oncologicos en sus domicilios es una meta que
actualmente se plantean los sistemas de atencion de la salud de los paises
con poblaciones envejecidas y longevas (Sanchez del Corral Usacla, 2005).

La Organizacion Mundial de la Salud (Worldwide Atlas of Palliative Care
Alliance [WPCA], 2014) recomienda la identificacion temprana de las
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necesidades de cuidados paliativos a los servicios de salud que atienden
personas adultas con comorbilidades cronicas avanzadas. El enfoque de
cuidados paliativos se dirige a garantizar la mejor calidad de vida de las
personas afectadas por enfermedades cronicas complejas y apoyar a sus
familias (Organizacion Mundial de la Salud, 2002 citado en WPCA, 2014).

En el actual escenario epidemiolégico, el estudio de las trayectorias finales
de la vida de personas mayores con morbilidades cronicas avanzadas y
pronosticos de vida limitados cobra la mayor relevancia para la salud publica
argentina. A pesar de su importancia, no se ha producido, hasta el momento
en nuestro medio, evidencia empirica que oriente las acciones de salud hacia
la protocolizacion de las buenas practicas en la materia. Con el propoésito
de contribuir a la produccion de evidencia empirica en nuestro medio, la
Fundacion SIDOM llevé a cabo un estudio longitudinal prospectivo, de doce
meses de duracion, en pacientes que ingresaron al sistema de atencién en
domicilio del area metropolitana de Buenos Aires (AMBA) entre el mes de
agosto de 2014 y diciembre de 2015.

Los pacientes atendidos en domicilio fueron derivados por el Instituto
Nacional de Servicios Sociales para Jubilados y Pensionados (INSSIP)
en conjunto con el Programa de Atencion Médica Integral (PAMI) en el
marco de la Resolucion 379 del afio 2008 de esa institucion; en particular,
comprendidos en el Médulo Mensual de Cuidados Especiales de Asistencia
Domiciliario (MMAD). El modulo esta dirigido a pacientes que requieran
atencion compleja en su domicilio para la atencion de sus patologias. Esta
modalidad de atencidn médica, de enfermeria, kinesiologia, terapia ocupa-
cional y fonocaudiologia se realiza en el domicilio del paciente, teniendo en
cuenta su entorno familiar, las caracteristicas psicosociales, culturales e
individuales (INSSJIP, 2008).

El INSSIP-PAMI es una institucion de la seguridad social argentina que
garantiza cobertura de salud a los jubilados y pensionados de las cajas
nacionales de prevision social. Los servicios de atencion medica en
domicilio se ofrecen a las personas que presentan incapacidad funcional,
transitoria o de larga duracion, gue impide desplazarse a los servicios de
atencion primaria localizados en la comunidad. En general se trata de altas
de hospitalizaciones agudas que se siguen en domicilio hasta su recupe-
racion total o bien, enfermedades cronicas progresivas con pronostico de
vida limitado que ocasionan dependencia moderada o severay, en muchos
casos, el fallecimiento.
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Los servicios de atencion en domicilio contratados por el PAMI a empresas
de internacion domiciliaria incluyen atenciéon meédica, servicio de enfermeria
(curacion de heridas, bafio en cama o asistido, curacion de escaras, control
de signos vitales, segun prescripcion médica), de rehabilitacion kinésica,
fonoaudiclogia o terapia ocupacional, segun la prescripcion que realice
gerencia de prestaciones médicas de la obra social. Los servicios en domicilio
que proporciona la obra social no ocasicnan pagos adicionales o copagos por
parte de los usuarios y abarcan tanto las prestaciones de los profesionales
como los insumaos correspondientes indicados en el plan de tratamiento.
Sin perjuicio de ello, las personas mayores que reciben los servicios o sus
familiares efectUan gastos privados para la compra de insumos no cubiertos
olos que les resultan insuficientes para satisfacer sus necesidades, asicomo
suelen contratar privadamente consultas profesionales que consideran
necesarias para complementar las prestaciones ofrecidas por la obra social.

Durante los doce meses de seguimiento, el estudio relevo datos de los
hogares y los familiares convivientes y no convivientes, de las prestaciones
que las familias ofrecian privadamente para la atencion de los pacientes
junto con las historias clinicas y seguimientos médicos mensuales. El
objetivo principal de la investigacién longitudinal fue el estudio de las tasas
de mortalidad y las curvas de supervivencia de pacientes involucrados en el
sistema de internacién domiciliaria en los sectores populares del AMBA. Se
propusc proporcionar resultados de utilidad para estimar los prondsticos de
vida segun perfiles diagnosticos, edad y sexo, conociendo las trayectorias
de salud-enfermedad v la oportunidad terapéutica medica ofrecida por
servicios de atencion sanitaria en domicilio.

En este articulo se presentan los resultados parciales de la investigacion mas
amplia, focalizados en la relacion que se observa entre la temporalidad de
los eventos definida segun fallecimiento o permanencia durante los doce
meses de observacion, y las caracteristicas del entorno familiar en gue se
ofrecieron los cuidados sociosanitarios en domicilio.

Consideraciones metodolégicas

Para alcanzar sus objetivos, la investigacion disefid y aplicé formularios de
relevamiento ad hoc que siguieron el enfoque sociosanitario, es decir, por
un lado, captaron informacion social mediante: a) encuesta socioambiental
v b) servicios y prestaciones proporcionadas por las familias. Por otra parte,
conformularios sanitarios completados por los médicos en los domicilios de
los pacientes se captd la informacion sanitaria, abarcaron: a) historia clinica
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de ingreso y b) seguimiento médico, relevado con frecuencia mensual. Se
aplicaron el Indice de Comorbilidad de Charlson para evaluar comorbilidades
y el indice de Barthel para estimar el nivel de dependencia funcional. El
relevamiento de datos se realizo en los domicilios de los pacientes mediante
entrevista presencial, mientras que el seguimiento social se efectud
telefénicamente con frecuencia mensual. Los informantes de la encuesta
socioambiental fueron las mismas personas mayores que recibian los
cuidados o sus familiares responsables, en caso de incapacidad de responder
del usuario. En todos los casos se firmé el consentimiento para participar
de la investigacion, garantizando el anonimato de los registros, es decir, se
certificé la proteccion del secreto estadistico sobre la informacion relevada’.

La encuesta socioambiental relevo datos sobre la composicion del hogar
segun su relacion de parentesco con el paciente que recibe los cuidados,
la presencia en el hogar de los familiares convivientes, el nivel educativo
alcanzado por la persona mayor, la tenencia y caracteristicas de las viviendas
(problemas u obstaculos) y la relacion con los familiares no convivientes.

El plan de analisis de la totalidad de la informacién recabada por el estudio
relaciono datos meédicos y sociodemograficos utilizando principalmente
cruces entre cuatro variables de salud y tres variables sociodemograficas
clave. Se describe a continuacion los procedimientos utilizados para la
creacién de las referidas variables.

Variables de salud creadas

La variable diagndstico de ingreso se creé a partir del diagnoéstico efectuado
por el médico interviniente en el domicilio y consignado en la historia
clinica como la enfermedad principal para el ingreso del paciente al
sistema de atencion. En gabinete, un profesional médico imputo el texto
meédico al coédigo correspondiente de dos digitos de la décima edicion de
la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE 10)°.

1 Pararecibir las prestaciones en el dom , l]a persona mayor o, en caso de discapacidad cognitiva,
su familiar responsable, firman el respectivo consentimiento que autoriza la prestacidn de los
servicios. En el consentimiento, autorizan ademds a que la totalidad de los datos relevados en la
historia clinica y otros instrumentos de captacion respetan los considerandos de la ley N°17.622/68
¥ la ley 25,226 de proteccion de datos personales.

2 La ciE es publicada por la Organizacion Mundial de la Salud con el propésito de promaver la
comparacién internacional de |a recoleccién, procesamiento, clasificacion y presentacion de las
estadisticas de salud. La CIE 10, es la décima edicidn, y la mas reciente, del sistema internacional
de codificacion de enfermedades, sintomas y signos.
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Sobre la base de las prevalencias diagnosticas en la poblacion asistida se
construyo la variable diagndstico principal de ingreso que abarca diez
categorias con enfermedades sustantivas y una residual denominada
“otras enfermedades™ 1) tumores malignos; 2) Diabetes, obesidad y otras
metabolicas; 3) Alzheimer y otras demencias; 4) Enfermedad de Parkinson;
5) Paralisis, paraplejias y otras enfermedades de la médula; 6) Insuficiencia
cardiaca, arritmia y otras valvulares y vasculares; 7) accidente cerebro
vascular (ACV) y secuelas de ACV; 8B) Enfermedad obstructiva cronica y
enfisema; 9) Fractura de fémur;10) Otras fracturasy traumatismos y 11) Otras
enfermedadesy causas.

La variable trayectoria de las morbilidades cronicas avanzadas se cred con
el proposito de producir evidencia empirica para sustentar la programacion
de acciones paliativas. Organismos nacionales y equipos académicos de
distintos paises validaron instrumentos para la identificacién temprana
de los pacientes con enfermedades avanzadas terminales. La guia mas
reconocida es el Prognostic Indicator Guidance (Gold Standards Framework,
2006). En idioma espanol, el instrumento mas conocido es NECPAL
CCOMS-ICO adaptado y validado en Espana (Gomez-Batiste et al., 2016).
Ambos sistemas de indicadores proponen el seguimiento de las trayectorias
de tres grandes agrupamientos de las morbilidades avanzadas: a) cancer; b)
fallos organicos y ¢) demencias, neurodegenerativas y fragilidad avanzada.

Afin de adherir el estudio longitudinal de la poblacion atendida en domicilio
a los parametros internacionales definidos por ambos instrumentos, se
agruparon los pacientes segun los diagndsticos de ingreso al sistema y sus
registros en el Indice de Comorbilidades de Charlson. La variable trayectorias
distingue cuatro categorias: 1) cancer; 2) fallos organicos; 3) demencias,
cerebrovascularesy fragilidad avanzada y 4) enfermedades subagudas, sin
morbilidades cronicas.

La variable dependencia se creé considerando los valores del indice Barthel
registrados en el formulario socioambiental. El Indice evalta 10 actividades
basicas de la vida diaria: comer, lavarse, vestirse, arreglarse, deposicion,
miccion, ir al retrete, trasladarse sillon-cama, deambulacion, subir y bajar
escaleras; dando mas importancia que el indice de Katz a la puntuacion
de los items relacionados con el control de esfinteres v la movilidad. El
puntaje del Indice de Barthel varia desde 0 (postrado, dependencia total)
hasta 100 (independiente).
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La variable dependencia creada comprende cinco categorias que agrupan
los valores registrados: a) dependencia total: menor a 20 puntos; b) depen-
dencia severa: 25 a 35 puntos; ¢) dependencia moderada: 40 a 55 puntos; d)
dependencia leve: 60 a 95 puntos y e) independiente: 100 puntos.

La variable complejidad de la morbilidad se cred a partir de los registros de
la historia clinica producidos por la aplicacion del Indice de Comorbilidad de
Charlson. El Indice de Charlson fue elaboradoy validado como una medida
para evaluar el riesgo de mortalidad en un afo y la carga de enfermedad.
El indice releva el padecimiento de diecisiete enfermedades crénicas que
se pueden sufrir ademas de la mencionada en el diagndstico principal.
Siguiendo las recomendaciones del ya citado Prognostic Indicator Guidance
(Gold Standards Framework, 2006) |a variable complejidad de la morbilidad
se sintetizo en dos categorias; a) baja complejidad (hasta 1 comorbilidad
crénica) y b) alta complejidad (2 0 mas comorbilidades crénicas).

Variables sociodemograficas

Las principales variables sociodemograficas de corte para el analisis fueron,
ademas del sexo y la edad, el tipo de hogar, la permanencia en el hogar de
familiares acompafiantes, y las caracteristicas de accesibilidad y manteni-
miento de las viviendas.

Lavariable tipo de hogar hace referencia a la modalidad de allegamiento
residencial del paciente atendido. Segun conviva o no con otras personas
yelvinculo de parentesco que tienen los convivientes con el/la paciente,
los hogares se clasificaron en: a) hogar unipersonal: el paciente vive
solo; b) hogar unipersonal con cuidador: el paciente vive solo pero el
cuidador contratado permanece 24 horas en el domicilio, por lo menos
de lunes a viernes; c) solo con conyuge: el hogar de pareja sola compuesto
por el paciente y su conyuge; d) nuclear completo o incompleto con hijos:
el paciente vive con o sin cényuge y algun o algunos hijo/s sin otros
familiares y e) extensa o compuesta: el paciente vive con o sin conyuge,
con hijos, nietos, hermanos y/u otros familiares o no familiares.

La variable permanencia en el hogar hace referencia a los momentos del
dia v la noche en que el paciente esta acompanado en su domicilio por
el apoyo informal, es decir, familiares, amigos o vecinos gue permanecen
regularmente en la vivienda. La variable se clasifica en cinco categorias: a) no
tiene compafia: pacientes que permanecen solos en sus domicilios noche
ydia; b) tiene solo de dia: pacientes que durante el dia tiene acompanantes
informales en sus domicilios; ¢) tiene solo de noche: pacientes que tienen
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acompanantesinformales que duermen en susdomicilios; d) una persona de
diay otra de noche: pacientes que son acompanados por una persona durante
el dia y por otra durante la noche y e) siempre tiene compania: pacientes
que durante las 24 horas estan acompanados por convivientes.

La variable problemas de la vivienda indica la existencia de problemas en
el mantenimiento o construccion de las viviendas tales como filtraciones,
humedad, falta de ventilacion, fallas de calefaccion y otros. La variable se
clasifica en tres categorias: a) ninguno; b) una dificultad y ¢) tres o mas.

Lavariable nivel educativo de la persona mayor fue considerada proxy de nivel
socioeconomico debido a que no se captan datos de ingresos monetarios
o situacion ocupacional antes de la jubilacién. La variable se distribuye en
tres categorias: a) sin estudios hasta primarios incompletos; b) primarios
completos y secundarios incompletos y ¢) secundario completo o mas.

El universo de observacion durante los doce meses

Elestudio empirico se realizé sobre un universo de observacion que incluyé
la totalidad de los pacientes ingresados al sistema de atencion en domicilio,
sin exclusiones de ningun tipo. La muestra total de observacion quedd
conformada por 1.150 casos. El periodo de ingreso de pacientes a la muestra
bajo estudio cubrio cinco trimestres, entre los meses de agosto del ano 2014
hasta el mes de diciembre de 2015, inclusive. Después de doce meses de
registro, se conformaron tres trayectorias de los pacientes ingresados: a) los
gue permanecieron en atencion domiciliaria hasta finalizar el periodo de
observacion, b) los que fallecieron durante los doce meses siguientes a su
ingresoy c) los que salieron del sistema de atencion por motivos distintos a
fallecimiento (Tabla1).

Tabla 1. Numero de pacientes del universo de observacién por
sexo segun su condicién de permanencia o egreso

R Sexo
Doce meses de observacion Total
Masculino Femenino
Permanecieron 169 307 476
Fallecieron 127 200 327
Salieron 115 232 347
Total 411 739 1150

Fuente: Elaboracidn de los qutores sobre la base de dotos brutos de la investigacion Alvdrez y
Redondo (en prensaj.
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El analisis de la informacion comprendio, en primer término, el estudio
descriptivo de la situacion sociosanitaria de los pacientesen el momento de
su ingreso al sisterma de atencion (tiempo 0) y, en segundo término, (trans-
curridos 12 meses) se analizo la asociacion estadistica entre el fallecimiento o
la permanencia en cuidados de larga duracion y el tipo de hogary los gastos
familiares. El universo de observacion es de 803 personas, debido a que se
excluyeron del analisis las 347 personas que salieron del sistema por distintas
causas que nofueron ébito”. Debe tenerse en cuenta que el foco del estudio
fueron las personas que recibieron cuidados de larga duracion (mas de seis
meses de atencion) o cuidados paliativos (fallecimientos durante el periodo
de internacion). En cambio, los pacientes subagudos que salieron por alta
meédica, o bien otras causas gue no fueron fallecimientos antes de cumplirse
seis meses desde el ingreso no fueron considerados en la investigacion.

Resultados

Caracteristicas de la poblacién mayor que ingresé en el
sistema de atencién (tiempo 0)

Se presenta en primer lugar la descripcion del universo completo gue ingreso
al sisterma de atencion en domicilio durante el periodo agosto 2014-diciembre
2015. La descripcion abarca variables sociodemograficas y epidemiologicas.

El perfil sociodemogrdfico

Las mujeres predominan en el total de la muestra y, fundamentalmente, se
concentran en los grupos de edad extrema, en tanto los hombres lo hacen
en los grupos mas jovenes hasta los 79 anos de edad. La mediana de edad
de la poblacion total al ingreso es 80 anos y la edad modal es 84 anos con
variaciones entre los sexos: la mediana de edad de los hombres fue 77,4
anos y la de las mujeres 82 anos. La diferencia de algo mas de 4 anos es
consistente con la brecha en la esperanza de vida entre ambos sexas. La
composicion por sexo y edad de la poblacion ingresada se presenta en la
Tabla 2. La poblacion femenina supera a la masculina en una relacion 64,3%
al 35,7 % en los pacientes ingresados durante estos cinco trimestres. Se
observa asociacion estadistica significativa entre las variables sexo y edad
(Chi® 33,64 pv 0,000).

3 La salids del sistema por motives que no fueron dbito obedecid &: a) mudanzas del paciente
fuera de la zona de cobertura, b} alta médica de enfermedades sub-agudas, c) decisiones del
paciente o de sus fa ares o d) internaciones en hogares geridtricos o reinternaciones en
hospitales de agudos.
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Tabla 2. Nimero y distribucién porcentual segin sexo de los pacientes
atendidos en domicilio por grupes de edad (agosto 2014-diciembre 2015)

Sexo
Grupos de edad Total
Masculino Femenino
. 79 101 180
Menor de 70 afios
19,2% 13,7% 15,7%
67 80 147
70 a 74 anos
16,3% 10,8% 12,8%
87 120 207
75 a79 anos
21,2% 16,2 % 18,0%
. 76 154 230
80 a 84 anos
18,5% 20,8% 20,0%
69 160 229
85 y 89 afos
16,8% 21,7% 19,9%
L 33 124 157
90 y mas anos
8,0% 16,8% 13,7%
411 739 1150
Total
100,0% 100,0% 100,0%

Fuente: Fuente: Elaboracion de la base de datos brutos de Ia investigacicn Alvdrez y Redondo (en
prensa).

Tabla 3. Distribucién porcentual por grupo de edad de la poblacién atendida
en domicilio seglin nivel educativo (agosto 2014-diciembre 2015)

Edad

Nivel educativo  monorde 70a74 75a79 8028 85a89 90 afios y
70 anos anos anos anos anos mas

No termind la

M 221%  27,4%  28,6%  250%  33,5%  42,0%
escuela primaria

Ealmacio 54,7%  57,5%  53,8%  59,5%  53,7%  48,7%
completo
Seaundado 18,6%  11,6%  13,1%  10,5% 6,9% 4,0%
completo
Terciario/
universitario 4,7% 3,4% 4,5% 5,0% 6,0% 5,3%
completo
Total 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%  100,0%  100,0%

Fuente: Elaboracion de los autores sobre [a base de datos brutes de la investigacion Alvdrez y Redondo
fen prensa).
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El nivel educativo de la poblacidn atendida

Segun su nivel educativo, la poblacion atendida forma parte de los amplios
sectores populares del AMBA (estratos medios, medios bajos y bajos
no pobres). La poblacidn de la muestra estudiada posee, mayoritaria-
mente, nivel educativo primario completo. Sin embargo, es significativo
el porcentaje de personas que no completaron los estudios primarios. La
proporcion mas elevada de personas con nivel secundario completo son
las mas jovenes, mientras que a medida gue aumenta la edad disminuye la
escolarizacion. El nivel educativo esta significativamente asociado a la edad,
en los grupos de edades extremas aumenta la proporcion de nivel primario
incompleto (Chi® 37,95 pv 0,001) (Tabla 3).

El perfil epidemiolégico: diagnéstico principal al ingreso

La historia clinica elaborada por el médico tratante en el momento del
ingreso del paciente capta el diagnostico principal gue origind la internacion
en el domicilio, asi como otras morbilidades crénicas concomitantes. Dado
gue el PAMI prescribe en alta proporcion internacion domiciliaria para
facilitar los egresos oportunos de pacientes hospitalizados, los diagnosticos
de fractura de fémur, ACV y tumores ingresan al sistema de prestacionesen
domicilio para completar la recuperacion de la fase subaguda. Las personas
mayores con estos diagndsticos pueden evolucionar hacia la recuperacion
de autonomia, en cuyo caso salen de la internacion en domicilio antes de
los seis meses a partir de su ingreso. En los casos en que evolucionan hacia
la dependencia moderada y severa permanecen en cuidados de larga
duraciony, finalmente, en otros casos se producen su fallecimiento. Los
resultados de este estudio se focalizan en los dos uUltimos subuniversos: a)
cuidados de larga duracicn v b) cuidados paliativos antes del fallecimiento.

Segun la informacion proporcionada por las historias clinicas, el ACV es el
diagnostico prevaleciente como causa del ingreso al servicio de atencion
domiciliaria. Sigue en orden de importancia los tumores malignos en
distintos érganos, siendo el mas frecuente el tumor maligno de pulmon y
las fracturas de fémur (ver Tabla 4). Estas proporciones varian segun el sexo
y la edad de las personas.
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Tabla 4. Distribucién porcentual de la poblacién en atencién domiciliaria segin
el tipo de diagnéstico de evaluacion al ingreso (agosto 2014-diciembre 2015)

Diagnostico de enfermedades Porcentaje sobre

el total
1150
Total
100,0 %
ACV y secuelas de ACV 22,6%
Fractura de fémur 13,9%
Otros tumores malignos 7,5%
Alzheimer y otras demencias 7,2%
Insuficiencia cardiaca, arritmia y otras valvulares o vasculares 5,0%
Enfermedad de Parkinson 3,8%
Tumor maligno de pulmon 3,4%
Tumores malignos digestivos o hepaticos 3,2%
Otras fracturas y traumatismos 2,5%
Enfermedad obstructiva cronica y enfisema 2,3%
Diabetes, obesidad y otras metabdlicas 1,9%
Paralisis, Paraplejias y otras enfermedades de la médula 1,1%
Otras enfermedades y causas 25,5%

Fuente: Eloboracion de los autores sobre la base de datos brutos de la investigacion Alvdrez y
Redondo (en prensa).

Elsexo es una variable gue muestra asociacion estadistica con el diagndstico
al ingreso de la atencidén domiciliaria. En ambos sexos, el ACV es el
diagnéstico prevalente. Sin perjuicio de ello, es mas elevada la proporcion
de hombres con ese diagnodstico, mientras que el porcentaje de mujeres
con fractura de fémur duplica al masculino. La fractura de fémur es el tercer
diagnostico en orden de su frecuencia sise agregan las dos presentaciones
del ACVy todas las formas de tumores malignos. El porcentaje de hombres
con distintos tipos de tumores también es mas elevado que el de las mujeres,
principalmente en el tumor de pulmén (Chi* 22,2 pv 0,03). Las diferencias
observadas entre los sexos son consistentes con las diferencias de edad de
los hombres y mujeres gue ingresan a la atencion domiciliaria y las causas
de muertes de la poblacion de hombresy mujeres en estos grupos de edad
del AMBA.

La diferencia por edad en los diagnosticos de ingreso es significativa
estadisticamente y es consistente con el grado de letalidad de las enfer-
medades no transmisibles prevalentes en esta poblacion. El ACV, que es el
mas frecuente diagndstico de ingreso, disminuye en las pacientes de edad
extrema. Los tumores malignos, la diabetes y |la enfermedad pulmonar
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obstructiva cronica registran también proporciones mayores en los grupos
de edad joven. Las referidas morbilidades créonicas ocasionan la mortalidad
en edades mas jovenes, por este motivo disminuyen significativamente a
partir de los 80 anos de edad. En cambio, la fractura de féemur, el Alzheimer
ylainsuficiencia cardiaca y otras cardiovasculares aumentan su prevalencia
en las edades extremas, principalmente en las personas de 90 afios y mas.

En este informe, siguiendo las recomendaciones del Prognostic Indicator
Guidance (Gold Standards Framework, 2006), se considero pacientes con
morbilidades complejas a |a prevalencia de dos o mas morbilidades medidas
porel Indice (Charlson 2 o mas). El 66,7% del total de la poblacién atendidaen
los servicios en domicilio presentaba comorbilidad compleja en el momento
del ingreso, en tanto el 33,3% menos de dos comorbilidades. Segun el
diagndstico principal, los pacientes con cancer, diabetes y otras enferme-
dades metabdlicas, accidentes cerebrovasculares y enfermedad obstructiva
cronica exhibian las mas elevadas prevalencias de comorbilidad compleja.

Por su parte, el nivel de dependencia se midic mediante la aplicacion
de la escala Barthel: casi el 90% de los pacientes de la muestra padecian
dependencia total y severa en el momento en que ingresaron al sistema
de cuidados en el domicilio. Mas del 60% de los pacientes ingresados eran
totalmente dependientes, es decir, estaban postrados en cama. El conjunto
de la informacion epidemiolégica indica que la poblacién que ingresé al
sistema de atencion en domicilic poseia trayectorias de comorbilidades
complejas y elevados niveles de dependencia.

Finalmente, con el proposito de identificar la necesidad de cuidados palia-
tivos se agruparon los diagnadsticos de ingreso v las comorbilidades segun
las trayectorias SEAT. Mas de la mitad de quienes ingresaron al servicio de
atenciéon en domicilio son personas que se agrupan en la trayectoria que
corresponde a las demencias, neurodegenerativas y fragilidad avanzada.
La referida preeminencia se debe a |la elevada prevalencia de pacientes con
diagnostico ACV en el ingreso al sistema. El sexo de los pacientes muestra
asociacion estadistica con la trayectoria de la enfermedad (Chi*16,588
pv 0,001): los hombres se agrupan en mayor proporcion que las mujeres
en cancer mientras que las mujeres registran mayores porcentajes de
demencias, fragilidad avanzada y de enfermedades subagudas sin comor-
bilidades. La proporcion de mujeres con enfermedades subagudas sin
comorbilidades obedece a la prevalencia de fracturas de fémur y otras
fracturas en la poblacion femenina que ingresa tras el alta hospitalaria
a la internacidn domiciliaria para su rehabilitacion y curacién. Es baja la

Revista Latinoamericana de Poblacién, Vol. 15, NGm. 29, (2021): 234-265 248



Familia y cuidados hacia el final...

proporcion de personas con este diagnostico al ingreso que no recibe el
alta medica y, en consecuencia, evoluciona hacia los cuidados de larga
duracién o bien fallece por complicaciones posteriores.

Las diferencias segln sexo son consistentes con la mediana de edad de
las personas incluidas en cada categoria de la variable trayectorias. Las
personas con cancer poseian en el momento del ingreso al sistema la
mediana de edad mas baja (76 afos) en tanto lasdemencias, neurodegene-
rativasy fragilidad avanzada la mas elevada (82 afnos), cercana a la mediana
de edad de las enfermedades subagudas sin comorbilidades, ambas por
encima de los 80 anos. Los fallos organicos, por su parte, presentan una
mediana de edad ligeramente por debajo de los 80 (Grafico).

Grafico 1. Mediana de edad en el momento del ingreso segun la trayectoria
de las enfermedades crdnicas avanzadas (agosto 2014-diciembre 2015)
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Fuente: Elaboracién de los gutores sabre la base de dgtos brutos de la investigacidn Alvdrez y
Redonde (en prensa).

Familia y cuidados en domicilio

En los sistemas de atencidon domiciliaria enfocados en el respeto de los
derechos humanosy centrados en las personas es de fundamental impor-
tancia conocer las relaciones informales de cuidado y apoyo emocional que
disponen los pacientes en su vida cotidiana, asi como las caracteristicas de
la vivienda que facilitan u obstaculizan su calidad de vida. Por ese motivo,
se estudiaron las principales caracteristicas del entorno fisico y familiar en
el que se ofrecen los cuidados.
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Los arreglos residenciales

En el universo estudiado, algo mas de la mitad de los pacientes vive en los
hogares de familia nuclear con hijos y en familias extensas, en consecuencia,
predominan los arreglos de convivencia multigeneracionales. Sin perjuicio
de ello, es necesario subrayar gue mas del 40% de los pacientes reside
en hogares monogeneracionales, es decir, en hogares en que todas las
personas son mayores. Tanto los hogares unipersonales, en los que vive el
paciente solo, como los hogares de paregja sola, en los que convive el paciente
solo con su conyuge gue en general son también personas mayores, deben
considerarse contextos familiares vulnerables para la atencion de enfermos
cronicos que demandan cuidados complejos (Grafico 2).

Grafico 2. Distribucidn porcentual de la poblacién atendida en
domicilio por tipo de hogar (agosto 2014-diciembre 2015)

Fuente: Elaboracién de los autores sobre la base de datos brutos de la investigacién Alvdrezy
Redondo {en prensa,.

Eltipo de hogar de los hombres y mujeres atendidos en domicilio es signifi-
cativamente diferente: mientras que la mayor proporcion de hombres vive
en hogares de pareja sola, la mayor proporcion de mujeres atendidas vive en
el seno de familias extensas y aurmenta la proporcion de mujeres viviendo
solas o en hogares unipersonales en la que reside una cuidadora contratada
(Chi® 93,93 pv 0,000) (Grafico 3).
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Gréfico 3. Distribucién porcentual por sexo del tipo de hogar de la
poblacién atendida en domicilio (agosto 2014-diciembre 2015)
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Fuente: Elaboracién de los autores sabre la base de datos brutos de la investigacidn Alvdrez y
Redondo {en prensag).

Arreglos residenciales y estratos sociales

El estudio no capto datos sobre los ingresos de los hogares. Por este motivo,
el nivel educativo de la persona mayor puede considerarse un proxy de
estrato social en este universo de elevada homogeneidad, con reservas
debido a la ya apuntada asociacion entre edad y nivel educativo. El tipo
de hogar de la poblacion atendida en domicilio es diferencial segun el
nivel educativo de la persona mayor (Chi’ 27,48 pv 0,000). Las personas
mayores con nivel educativo superior a secundario completo viven en mayor
proporcién en hogares de pareja sola mientras gue las personas con estudios
hasta primarios completos lo hacen en familias extensas. Los datos indican
que, en el nivel educativa mas bajo, los hijos adultos no se independizan del
hogar paterno al formar su nucleo conyugal (Grafico 4).
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Gréfico 4. Distribucién porcentual por nivel educativo del tipo de hogar
de la poblacion atendida en domicilio (agosto 2024-diciembre 2015)
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Fuente: Elaboracién de los autores sobre la base de datos brutos de la investigacién Alvdrez y
Redondo (en prensa).

Debe destacarse que los arreglos residenciales de la poblacion de 65 anos
y mas asistida en domicilio no se diferencia significativamente de los que
corresponden al total de la poblacion de 65 afos de AMBA (Censo 2010). La
investigacion permitio identificar los hogares extensos o compuestos (multi-
generacionales) en los que convive la persona que recibe cuidados con su
conyuge, es decir, el nucleo parental del hogar extendido; en el 97,6 % de los
hogares extendidos viven la persona con dependencia junto con su conyuge.

La proximidad del nivel educativo de la persona mayor y nivel socioeco-
némico se pone en evidencia también mediante la observacién de los
problemas de mantenimiento de las viviendas. Se indago acerca de la
existencia de humedades, falta de ventilacion, calefaccion adecuada vy
otros problemas de mantenimiento edilicio de los entornos hogarefos. Las
viviendas de los hogares de las perscnas con nivel educativo hasta primario
incompleto poseen mayor cantidad de problemas de este tipo (Chi® 27,486
pv 0,000) que los de las personas con nivel educativo mas alto, debiendo
senalarse que a mayor nivel educativo menor cantidad de problemas de
mantenimiento en las viviendas (Grafico 5).
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Grafico 5. Distribucion porcentual por nivel educativo del nimero de problemas en
la vivienda de las personas atendidas en domicilio (agosto 2014-diciembre 2015)

Hasta primario incompleto Primario comleto y Secundario completo y mas
secundario incompleto

Porcentaje

I No tiene B Un problema 9 Dos o mas

Fuente: Elabaracién de los autores sobre la base de datos brutos de la investigacién Alvdrez y
Redondo (en prensa).

Compaiiia en el hogar de Ia persona mayor con dependencia

La mayor parte de las personas que reciben atencion en domicilio estan
siempre acompanados: el 76,7% de las personas que reciben cuidados en
domicilio tienen compania en el hogar siempre, es decir, las 24 horas del
dia. Sin perjuicio de ello, es de destacar que mas de 12% gue solamente
tiene compania de dia, 2% no tiene compafia en el hogar, asi como el
8,1% tiene compania de dia y de noche, pero con diferentes personas que
se turnan en el hogar del paciente. Los porcentajes menores son relevanies
porque indica precariedad en el apoyo de personas que cursan morbilidades
y comorbilidades subagudas o cronicas con elevado nivel de dependencia de
terceras personas para su cuidado. Las mujeres exhiben mayor proporcion
de compania parcial (sclamente de dia o solamente de noche) o arreglos mas
precarios (una persona va durante el dia y otra durante la noche). La diferencia
entre los sexos es estadisticamente significativa (Chi* 29,39 pv 0,000) (Grafico
6).Sin duda, ello se debe a la mayor longevidad femenina, pero es conveniente
tener en cuenta que, sin adecuado apoyo sociosanitario en sus domicilios, las
mujeres tienen mas probabilidades de ser ingresadas precozmente en insti-
tuciones de larga estadia por insuficiente apoyo en el hogar (Lloyd-Sherlock,
Penhale y Redondo, 2018; Redondo y Lloyd Sherlock, 2009).
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Grafico 6. Distribucién porcentual por sexo de pacientes atendidos en domicilio
segun presencia de compafifa en el hogar (agosto 2014-diciembre 2015)
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Fuente: Eleboracién de los autores sabre la base de datos brutos de la investigacidn Alvdrez y
Redondo {en prensa).

Ahora bien, alrededor del 34 % de quienes estan permanentemente
acompanfados viven en hogares de pareja sola, es decir, el/la cuidador/a es
su conyuge gue también es una persona mayor. Asimismo, |a totalidad de
los pacientes que viven solos ne tienen compania continua. En esta inves-
tigacion se considero cuidadores familiares a los adultos que permanecen
de manera continuada en el domicilio del paciente.

El 40,2% de las personas mayores de 60 afios que reciben atencidn sanitaria
en domicilio conviven con sus conyuges cuidadores. Del total de conyuges
cuidadores, 40,4 % son hombres y 59,6 %, mujeres. La mediana de edad de
los hombres es 79 anos y la edad maxima, 95, en tanto en las mujeres es 74
anos la mediana vy 94 anos la maxima. Algo mas del 65% de los conyuges
cuidadores residen en hogares de pareja sola con la persona que recibe los
cuidados, es decir, su dedicacion es total. Tal como sucede en la experiencia
internacional, en la poblacion estudiada la mayor proporcion de conyuges
cuidadores de edades extremas son hombres: los hombres representan el
54,8% del total de conyuges cuidadores de 80 afilosy mas.

Solamente el 28,2% de las personas mayores de 60 afos que reciben
cuidados en el domicilio conviven con hijos e hijas adulto/as cuidadores,
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es decir, hijos/as que permanecen dia y noche en el domicilio. El 72,8% de
los hijos adultos cuidadores son mujeres. La mediana de edad de las hijas
mujeres cuidadoras es 54,5 afios, mientras que los hijos hombres son ligera-
mente mas jovenes: la mediana de edad es 49 afios. Por otra parte, debe
senalarse que en esta investigacion no se conoce de quién es la propiedad
de la vivienda, mas precisamente, no se sabe si la vivienda es de |z persona
mayor que recibe cuidados o, por el contrario, la persona que recibe los
cuidados se allegd al hogar de sus hijos adultos. Finalmente, otros pacientes
atendidos en sus domicilios conviven con yernos, nueras, hermanos, nietos
u otros familiares o no familiares, pero en proporciones menos significa-
tivas. Puede suponerse que, si la persona que recibe cuidados vive en el
domicilio con su conyuge, el allegamiento de los familiares mas jovenes es
en el hogar parental.

La poblacion de pacientes mayores de 60 afios atendidos en sus domicilios
con perfiles de morbilidades cronicas avanzadas es asistida por familiares
convivientes de dos edades modales: a) cényuges de 76 afios y b) hijo/as de 51
anos. Debe destacarse, ademas, que la casi totalidad de las personas recibe
visitas de familiares y amigos no convivientes. El 93,4 % de las personas
atendidas recibe al menos una vez por semana visitas de familiares y amigos
no convivientes, no observandose diferencias segun el sexc de los pacientes.

La inmensa mayoria de las personas atendidas (el 91,3%) es propietaria
de la vivienda en la que residen. El porcentaje es levemente superior al
registrado en el Censo 2010 para el total de la poblacion de 65 afios y mas
de ciudad de Buenos Aires y Gran Buenos Aires (87,1% y 89% respectiva-
mente) y podria atribuirse al mayor porcentaje de ingreso en instituciones
geriatricas de las personas mayores que carecen de vivienda propia. No se
observan diferencias significativas segun el tipo de hogar. Se debe destacar
gue, en el caso de familias extensas en las que conviven hijosy nietos de la
persona mayor que recibe cuidados, la propiedad de la vivienda por parte
de |a persona mayor pondera el esfuerzo de los cuidadores familiares:
el valor del usufructo de la propiedad ajusta el lucro cesante de quien
proporciona el cuidado.

Familia y cuidados en el final de la vida

Al finalizar los doce meses de seguimiento, se ocbservo que los tipos de
hogares varian en asociacion con el fallecimiento de la persona durante el
periodo o su permanencia en cuidados de larga duracion. Los pacientes que
fallecieron durante los primeros once meses vivian en mayor proporcion en
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familias extensas o en hogares de pareja sola. La proporcion de pacientes
residiendo en hogares unipersonales (solos o con cuidador) es mayor en los
pacientes gue permanecieron durante tedo el primer ano, asi como también
lo es la proporcién de los que vivian en hogares nucleares con hijos (Chi®
9,446 pv 0,051). Hay evidencia de que la progresion de las morbilidades y la
proximidad del final de la vida estan asociada a allegamiento multigene-
racional de residencia. Otras variables sociodemograficas: la cantidad de
horas de compafiia en el hogar, el nivel educativo y el sexo, no mostraron
asociacion estadistica con la situacion de fallecimiento-permanencia.

También los costos de las familiares varian segun las personas fallezcan
o continuen recibiendo servicios. Los costos familiares abarcan gastos
erogablesy no erogables, es decir, incluyen los insumos y prestaciones que
las familias contratan o compran de manera privaday las horas de cuidados
informales por el gque no reciben pago pero que deben considerarse como
lucro cesante de quienes los ofrecen. En este estudio solamente haremos
referencia a los costos erogables segun lo que informaron las familias y
cuidadores informales de los pacientes. Es necesario subrayar que los costos
familiares complementan los costos asumidos por el sistema formal de
atencion sanitaria que es cubierto por la obra social de la persona que recibe
los servicios (PAMI).

La informacion relevada, muestra que 784 familias —casi el universo
completo de 803— realizaron gastos privados erogables para la atencion
de los pacientes en sus domicilios, alcanzando en consecuencia a la casi
totalidad de las familias sobre las que se registraron datos. Los costos en
insurmos descartables fueron reportados por todas las familias. Los articulos
de ortopedia fueron el segundo rubro en orden de importancia: 705
familias informarcn gastos en este rubro. En cambio, solamente 77 familias
registraron costos en prestaciones, entre las que se incluyen, consultas de
medicos especialistas, enfermeria, cuidadoras domiciliarias, kinesiologia
vy fonoaudiologia. En sintesis, |a casi totalidad de las familias gastaron en
insumos, principalmente descartables, en sequndo lugar, de ortopedia. Por
el contrario, muy pocas familias contrataron prestaciones en forma privada.
Los pacientes con tumores malighosy los pacientes con demencia o fragi-
lidad avanzada que fallecieron demandaron mas elevada proporcién de
gastos familiares (Tabla 5).

Revista Latinoamericana de Poblacién, Vol. 15, NGm. 29, (2021): 234-265 256



Familia y cuidados hacia el final...

Tabla 5. Costo diario en ddlares (afio 2015) para las familias segun fallecieron
o permanecieron doce meses y tipo de trayectoria de morbilidades

Costo dolares por dia

. o Permanecieron 12 .
Trayectoria de comorbilidades e Fallecieron

Prestaciones Insumos Prestaciones Insumos

Céncer 0,05 4,22 0,15 8,58
Fallos organicos 0,06 4,10 0,10 4,77
Demencias y fragilidad avanzada 0,07 4,31 0,05 9,37
Subagudas sin comorbilidades cronicas 0,09 4,06 0,00 4,97

Fuente: Elaboracion de los gutores sobre la base de datos brutos de la investigacidn Alvdrezy Redondo
{en prensa).

Tabla 6. Costo diario en délares de los servicios sanitarios formales segin tipo
de prestacion o insumos por complejidad de las comorbilidades crénicas, nivel
de dependencia y si permanecieron o fallecieron durante los doce meses

Costo diario en dolares

Cuidados de larga duracion /

Fallecimiento Médico Kinesiologia Enfermeria Cuidador Insumos Costa
diario total
Complejidad de las morbilidades

Permanecen
Hasta una comorbilidad 1,58 3,44 6,59 1,20 2,62 15,43
Dos o mas comorbilidades 1,66 3.51 715 9T 7,53 17,07

Fallecen
Hasta una comorbilidad 2,57 5,32 25,21 10,40 0,83 44,32
Dos o mas comorbilidades 3,07 4,71 32,64 12,80 0,32 53,55

Nivel de dependencia

Permanecen
Postrado 1,66 3,50 7,22 1,94 2,58 16,90
Severo 1,53 3,50 6,60 2,40 2,51 16,53
Moderado 1,73 3,33 6,38 0,00 2,59 14,04
Leve 1,94 3,42 9,40 0,00 2,73 17,49
Independiente 1,49 3,84 6,49 0,00 2,97 14,79

Fallecen
Postrado 2,52 4,30 20,92 10,48 0,34 38,56
Severo 2,84 4,81 23,29 11,62 0,45 43,01
Moderado 2,50 5,22 10,04 10,67 4,33 32,75
Leve 2,64 2,59 10,98 9,72 0,00 25,94
Independiente 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00

Fuente: Elaboracion de los autores sobre la base de datos brutos de la investigacion Alvdrez y Redondo
{en prensa).
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El impacto de la complejidad de las comorbilidades crénicas y la dependencia
en los costos sanitarios formales y en los familiares

El fallecimiento aumenta los costos de la atencion: tanto el costo de los
servicios sanitarios formales como los de las familias son mas elevados en
los meses que preceden al fallecimiento. En cuidados paliativos, antes del
fallecimiento, aumenta principalmente el costo en servicios de enfermeria
y cuidadores personales.

En los servicios sanitarios formales, la mayor complejidad de las comorhbili-
dades crénicas aurmenta los costos de los prestadores, tanto de los pacientes
que permanecieron los doce meses como de los que fallecieron durante
el periodo. Por su parte, en los cuidados paliativos de quienes fallecen con
niveles de dependencia total y severa, aumenta el costo de enfermeria, pero
no se observan variaciones significativas asociadas al nivel de dependencia
en los costos de cuidadores y de otras prestaciones destinadas a las personas
que fallecen.

Tabla 7. Costos diarios en délares familiares segun prestacion o insumos
por nivel de complejidad de las comorbilidades crénicas, nivel de
dependencia y si permanecieron o fallecieron durante los doce meses

Costo diario en dolares

Cuidados de larga duracion / Fallecimiento

Prestaciones Insumos Costo diario total
Complejidad de las comorbilidades
Permanecen
Hasta una comorbilidad 0,05 4,22 4,27
Dos o mas comorbilidades 0,07 4,22 4,29
Fallecen
Hasta una comorbilidad 0,05 5,60 5,65
Dos o mas comorbilidades 0,11 9,01 9,12
Nivel de dependencia
Permanecen
Postrado 0,09 4,34 4,43
Severo 0,05 4,32 4,37
Moderado 0,04 3,64 3,68
Leve 0,00 2,05 2,05
Independients 0,00 2,28 2,28
Fallecen
Postrado 0,12 8,32 8,44
Severo 0,05 6,03 6,08
Moderado 0,12 3,18 3,30
Leve 0,00 5,69 5,69
Independiente 0,00 0,00 0,00

Fuente: Elabaracién de los autores sobre la base de datos brutos de la investigacién Alvdrez y
Redondo (en prensa).
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Por su parte, los costos familiares no registraron variaciones asociadas al nivel
de complejidad de las comorbilidades en los pacientes que permanecieron
los doce meses, pero aumentaron los costos familiares en insumos para la
atencion de las personas que fallecieron y registraban mayor complejidad.
En cambio, los niveles de dependencia se asacian positivamente con el
costo familiar tanto en los pacientes que permanecieron durante los doce
meses como en los que fallecieron: las personas postradas y con nivel de
dependencia severa demandaron mayores costos familiares de insumos y
prestaciones que los niveles leves o moderados (Tabla 7).

Discusidn y conclusiones

Los cuidados de larga duracion, incluyendo en ellos los cuidados palia-
tivos, son la respuesta adecuada a las necesidades de atencion y apoyo en
las instancias finales de la vida que son caracteristicas en las poblaciones
longevas. La atencion sociosanitaria integral en domicilio constituye la
alternativa recomendada en escenarios avanzados de la transicion epide-
miologica para las personas de edades extremas (cercanas al umbral de
la esperanza de vida) o personas adultas con comorbilidades crénicas
avanzadasy pronostico de vida limitado.

Con el propdsito de proporcionar evidencia empirica para la programacién
de esta modalidad de servicios de cuidado, la Fundacion SIDOM efectud un
estudio longitudinal prospectivo de 12 meses mas amplio, del cual se extrajo
en este articulo la informacion referida a los apoyos familiares, informales,
gue coadyuvan con los servicios médicos y sanitarios formales para atender
de manera integral a personas mayores con multiples morbilidades cronicas
y pérdida de capacidad funcional. El financiador de los servicios formales es
la obra social de mayor cobertura de la poblacién jubilada en Argentina, por
lo que los destinatarios de los servicios son jubilados y pensionados afiliados
a esa obra social que pertenecen a los amplios sectores populares del AMBA.

En primer lugar, debe subrayarse que las causas de mayor prevalencia en el
ingreso al sistema de atencion en domicilio son el ACV, los tumores malignos
en diversos organos y la fractura de fémur, en ese orden. Los diagnosticos
de ingreso muestran asociacion estadistica con el sexo y la edad de quienes
los padecen: el ACV afecta a ambos sexos, pero en mayor proporcion a los
hombres, los tumores malignos afectan en mayor proporcion a los hombres,
fundamentalmente el de pulmén, en tanto las fracturas de fémur a mujeres.
El cancer afecta a los mas jovenes, la fractura de fémur, las demencias y la
fragilidad avanzada a las mujeres de edad extrema. Las prevalencias de
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diabetes, enfermedad pulmonar obstructiva cronica o la enfermedad de
Parkinson disminuyen entre los mayores de 80 afios debido a la mortalidad
que ocasionan en edades anteriores. La edad cronoldgica de los asistidos
varia segun el perfil de comorbilidades, mediando 6 afios de diferencia en
las medianas de edad de quienes ingresan por cancery los gue lo hacen por
demencias, cerebrovasculares y fragilidad avanzada.

La investigacion muestra que los arreglos residenciales de la poblacion de
65 afios y mas que ingresé en el sistema de cuidados en domicilio son
proporcionalmente similares al universo total de ese grupo de edad en el
AMBA, Los tipos de hogar varian segun el sexo de |la persona mayor con
dependenciay la estratificacion social, medida a través del nivel educativo
de la persona mayor. En el estrato educativo mas bajo aumenta la proporcion de
personas mayores residiendo en hogares extensos, con alta prevalencia
de personas mayores con sus conyuges, por lo que puede inferirse que no
se independizaron los nucleos conyugales de los hijos del hogar parental.
En estos casos, el lucro cesante que ocasiona el cuidado de la persona mayor
debiera ponderarse por el beneficio de ocupacion de su vivienda.

La investigacion longitudinal puso en evidencia cambios en los arreglos
habitacionales asociados al fallecimiento de las personas durante el periodo
de observacion: en la fase de cuidados paliativos disminuye ligeramente la
proporcion de hogares unipersonales, en cambio aumenta la prevalencia
de las parejas solasy de los hogares multigeneracionales.

Los familiares convivientes son los principales cuidadores de las personas
que reciben servicios sanitarios en el domicilio. En paises con poblaciones
longevas se registra el novedoso aumento del nidmero de cuidadores
familiares que también son personas de edades mayor y extrema: los cuida-
dores mayores de 65 afos crecen mas rapidamente que los de los otros
grupos de edad y, dentro de ellos, el numero de mayores de 85 afios cuida-
dores ha aumentado notablemente en las Ultimas décadas. Ello se debe
a que los conyuges o parejas son el principal soporte de personas de
edad extrema con pérdida de capacidad funcicnal;también aumenta el
numero de personas mayores de 65 afos que cuida a hijos adultos con
discapacidad fisica o mental. La literatura menciona que, en poblaciones
longevas, a medida que aumenta Iz edad de los cuidadores se amplia la
proporcion de hombres gue asumen esta tarea (Greenwood et al,, 2019;
Creenwood y Smith, 2016).

Estudios empiricos en Argentina también muestran que a medida que
avanza la edad de los cuidadores se registra mayor participacion masculina
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en las tareas de apoyo familiar e informal (Redondo, 2012; Redondo et
al, 2013). Asimismo, el grupo de personas mayores mas jovenes (65 a 74
afos), jJubilados o activos, denominada generacion “sandwich” o “pivote”,
desempena un rol de cuidado fundamental tanto para sus padres de edad
extrerma como para el apoyo a sus hijos adultos en la crianza de sus nietos
(Robine, Michel y Herrmann, 2007).

Las edades medianas de los cuidadores familiares se agruparon en dos
modos: a) 76 anos y b) 54 anos. La primera es la mediana de edad de los
cényuges, la segunda corresponde a los hijos/as cuidadores/as. Las mujeres,
tanto conyuges como hijas, son quienes en mayor proporcion se ocupan
del cuidado de sus familiares. Sin perjuicio de ello, a medida que la edad de
los cuidadores familiares avanza aumenta la proporcion de hombres que
cuidan, siendo hombres mas del 50% de los cuidadores familiares mayores
de 80 afos. Las observaciones coinciden por lo sefnalado en la literatura
sobre el tema (Robine et al,, 2007) v las evidencias empiricas resultantes
de otros estudios en el ambito de la ciudad de Buenos Aires (Redondo,
Manzottiy Torre, 2013).

La investigacion pone en evidencia la cuestion de género en el final
de |a vida. Las mujeres exhiben mayor precariedad en |a recepcion de
cuidados familiares debido, en parte, a que en mayor proporcion residen
en hogares unipersonales. Ademas, en caso de vivir en hogares multiper-
sonales, pueden pasar el dia o la noche sin compania en el hogar debido
al trabajo de los integrantes mas jovenes. El fallecimiento del conyuge es
un factor de riesgo para la persona mayor superviviente, y ello les ocurre
con mas frecuencia a las mujeres.

Finalmente, los gastos familiares aumentan significativamente en los
cuidados paliativos, proximos al fallecimiento, y con el incremento de la
dependencia de la persona que reciben los cuidados.

Sobre la base de la informacion producida y analizada por esta investigacion
es posible formular recomendaciones para focalizar las politicas de cuidado
en el AMBA:

a) Para apoyar a la tarea de las familiasy los cuidadores informales el orden de
prioridades se debe efectuar segun los perfiles de comorbilidades cronicas
y el prondstico de vida de las personas mayores antes que segun un umbral
de edad cronoldgica: los datos ponen en evidencia que hay variaciones en
la edad cronoldgica segun las trayectorias de las comorbilidades.
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b) Los cuidados complejos, en especial los que se realizan en la fase paliativa
antes del fallecimiento, son los que demandan los mayores esfuerzos y
costos familiares y requieren apoyo por parte de las politicas con enfoque
sociosanitario centrados en satisfacer las necesidades y |a calidad de vida
de quienes los requieren.

¢) Los tipos de hogar mas vulnerables para la atencién de la situacion de
dependencia son los hagares unipersonales de las perscnas mayores y los
de las parejas solas de edad extrema. Las personas mayores dependientes
gue viven solas y los cuidadores familiares que también son personas de
edad extrema requieren especial apoyo por parte de programasy politicas
focalizados en el apoyo a los cuidadores familiares e informales.

d) En los arreglos de residencia multigeneracionales debe considerarse la
titularidad de la propiedad de la vivienda con el fin de ponderar la magnitud
de los esfuerzos de los familiares mas jovenes. En los hogares en los gue
las personas mayores son las propietarias de la vivienda v se allegaron los
familiares mas jovenes en ella, el lucro cesante de los cuidadores familiares
se debe ponderar con el valor de usufructo de la vivienda. Los programas
de respiro del cuidador familiar principal son especialmente requeridos en
estos tipos de hogares multigeneracionales.

En contextos como el argentino, caracterizado por la creciente longevidad de
la poblacion, con marcada desigualdad social y elevada prevalencia de pobreza
en lainfantily juvenil, la correcta focalizacion de las politicas de cuidados
de larga duracién es una exigencia ineludible para contribuir a la equidad y
el bienestar de una sociedad para todas las edades.

Este articulo procurd proporcionar evidencia empirica acerca de los entornos
familiares que acompanaron a los usuarics de servicios de cuidados de larga
duracion y cuidados paliativos en sectores populares, es decir, sectores
sociales medios bajos y bajos del AMBA que reciben atencion médica
a través de la seguridad social exclusivamente. Hasta el momento, hay
una importante laguna de conocimiento acerca de las necesidades y los
servicios que reciben las personas mayores con trayectorias de morbili-
dades avanzadasy prondstico de vida limitado en paises de ingresos bajos
ymedios. Losresultados y las conclusiones de este estudio deben ser consi-
deradas de tipo exploratorio y contrastados con los que se obtengan en otros
estudios sobre el mismo tema.
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