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Introduccion

La atencién a enfermos y a familiares con necesidades paliativas en su do-
micilio ha sido una de las tareas mas especificas de la Atencion Primaria
(AP). La accesibilidad, la continuidad, la transversalidad y longitudinalidad
son caracteristicas propias de nuestra disciplina® que la hacen especial-
mente idonea para estos cuidados.

Sin embargo, y sin saber muy bien los porqués, la Atencion Primaria de
Salud (APS) ha ido abandonando esta labor, que en la actualidad es vista por
algunos companeros como algo ajeno a ellos y a su trabajo.

Es probable que nuestros companeros mas veteranos, cercanos ya a la edad
de jubilacion, hayan sido testigos de este desapego de la APS hacia estas
necesidades de los pacientes y de sus familias. Algunos, poco a poco, se ha-
bran sumado a la idea comun dominante relativa a los cuidados paliativos.
Ademas, unas agendas que no contemplan la atencién a domicilio, la sepa-
racion total de tareas con enfermeria y la falta de formacion, etc., son ele-
mentos que puede que hayan conseguido descartar para siempre laidea de
que uno era médico de una familia «para toda la vida» y convencer de que
aquello era de otra época, con lo que se acaba abandonando tanto la aten-
cion «familiar» como la «comunitaria». Los mas jévenes aprenden su profe-
sion sumidos en esa realidad. Ante la ausencia de otros modelos, queda
parala anécdota la vision que les acerco a la especialidad. Si a esto se afiade
la provisionalidad de sus contratos y, por tanto, su fugaz paso por centrosy
cupos, veran aquella longitudinalidad y continuidad como palabras huecas
que no guardan ninguna relacién con lo que viven en su dia a dia. Y que
nadie parece preocuparse demasiado por los valores que implican...
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Pero hay otros comparneros que se resisten a esta aplastante realidad. Cole-
gas que creen que la atencion al final de la vida forma parte de su trabajo
como médicos de cabecera de una poblacion. Que entienden que, si bien es
una labor dura y compleja, constituye un privilegio desempenarla, ademas
de una obligacion. Y en ocasiones se sienten solos. Y en otras ninguneados...

Lo cierto es que la actividad domiciliaria del médico o médica de familia
sigue estancada en un lento pero inexorable retroceso, al suponer en torno
al 1,3% de todas las visitas que realiza?, cifra que disminuye afo tras ano;
esta tendencia se ha agudizado por la pandemia COVID, aunque presenta
grandes diferencias entre las comunidades auténomas. Si bien el dato es
frio y poco elocuente, la sensacion de que la atencidon domiciliaria esta
siendo abandonada por la Medicina Familiar parece generalizada.

Cuidados paliativos y atenciéon domiciliaria

Los cuidados paliativos como disciplina han experimentado un importante
aumento en todo el mundo. Reconocida como especialidad en casi todos los
paises de nuestro entorno, cabe decir que en general su importancia e in-
fluencia estan aumentando y se ha producido un incremento en el numero
de recursos especificos heterogéneo que se le dedican, algo que es irrefuta-
ble. En Espana, este crecimiento se ha hecho a expensas sobre todo de re-
cursos domiciliarios que actualmente estan dispersos por toda nuestra
geografia®. El atlas publicado por el instituto Atlantes refleja la existencia
de cien equipos domiciliarios en todo el Estado*, aunque la variabilidad de
sus funciones es la norma (figura 1).

Por tanto, cabe decir que estan proliferando los recursos orientados a la
atencién domiciliaria a enfermos con necesidad de cuidados paliativos.
Aunque casi todos ellos originariamente fueron diseniados para ser un «so-
porte» para los equipos de APS, dicha funcion esta en general poco explici-
tada, lo que comporta un amplio margen para esa accion de «soporte», que
puede, en ocasiones, convertirse en una verdadera sustitucion de los equi-
pos de AP.

JY qué consecuencias tiene esto para el paciente y su familia? ;Y para los
equipos de Atencién Primaria (EAP)? Existen pocos elementos de juicio obje-
tivos para saber como se da esta influencia. Solo conocemos el estudio, publi-
cado en 2006 por el equipo del doctor Javier Rocafort de Extremadura, que
encontraba mas aspectos positivos que negativos en este «soporte»°.

En una visién muy estrecha, la atencién de estos casos por parte de equipos
distintos a los de APS puede acarrear ventajas para el paciente y su familia.
Se trata de profesionales con mayor formacion en este campo (al menos
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a priori), con mucho mas tiempo disponible para emplearlo en cada pacien-
te y familia y con acceso a materiales especificos que les otorgan cierto
«prestigio tecnologico» frente a la ciudadania e incluso frente a compane-
ros. Por tanto, parece plausible pensar que esos enfermos y sus cuidadores
van a recibir una mejor atencion cientifico-técnica.

Sin embargo, la generalizacidon de este hecho tiene a medio y largo plazo
otros efectos que deberian tenerse en cuenta.

Pérdida de destreza y abandono

Los EAP van a conocer cada vez menos casos de personas enfermas que re-
quieran cuidados paliativos. Si ya es complejo atenderlos de forma habitual,
cuando esta atencion se realiza cada vez mas esporadicamente, los miedos y
las inseguridades se multiplican. El prestigio tecnoldgico del que gozan otros
equipos acrecienta estas sensaciones y conduce a un desapego y a la idea de
que «esto no es de mi competencia». Si a ello se afiade un monton de tareas
complementarias a la labor «normal» de personal médico y de enfermeria de
APS (bajasy altas, informes, revisiones protocolizadas, etc.), y por las que son
medidos y examinados, el abandono de estas actividades parece hasta légico.

Desprestigio y desconfianza de los pacientes

Las familias que han recibido esta atencion especializada generan un esta-
do de opinion entre sus allegados. Poco a poco cunde también entre la ciu-
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dadania que estas situaciones no las lleva el médico de familia, sino otros
profesionales «expertos» a los que deben ser remitidos.

Inequidad e ineficiencia

Estos «equipos expertos» no llegan, evidentemente, a la totalidad de los ca-
sos. En un momento en el que el numero de personas con necesidades pa-
liativas en nuestra sociedad es bastante mayor que el contemplado habi-
tualmente, no parece que puedan atender a todos los pacientes. Si bien su
existencia se suele fundamentar en la atencion a los casos «mas complejos»,
dejando el resto de los casos a la atencion habitual de su EAP, la actividad
que desarrollan no se mide en relacién con su complejidad (dificil de medir
por otra parte), sino por el numero total de casos atendidos. Por ello no es
dificil imaginar a estos equipos especificos saturados por casos no comple-
jos (incluso, por qué no, evitando esos casos complejos amparados en esa
saturacion cuantitativa), a los EAP desprovistos de recursos y de prestigio
para atender enfermos con necesidades de cuidados paliativos y centenares
de personas y familias sufriendo ante la incapacidad de unos y de otros.

Interrupcion en la longitudinalidad

La atencidn longitudinal (es decir, «del nacimiento a la muerte») sufre aqui
una interrupcion dificil de justificar en la tradicion de la Medicina Familiar
y Comunitaria. La atencion posterior del duelo también queda truncada.

Este desalentador panorama no hace sino completar otro mas amplio que
incluye la pérdida de competencias, protagonismo y prestigio de la Medicina
Familiar y Comunitaria, lo que hace mella, a nuestro juicio, en nuestra APS.
Sin embargo, y también seguin nuestro parecer, esta circunstancia torpedea
en la linea de flotacion de la vocacién que nos llevo a ser médicas y médi-
cos, primero, y a elegir Medicina Familiar y Comunitaria, después.

A pesar de todo, aun quedan profesionales que, como deciamos, siguen cre-
yendo que la atencion al final de la vida de sus pacientes es una de las labo-
res que mas sentido le da a su trabajo. Y no quieren renunciar a ella. Pero
¢como hacerlo sin hurtar a las personas enfermas y a sus familias de los
recursos mas avanzados que ofrece la medicina paliativa? ;:Como ofrecer
calidad, continuidad, accesibilidad..., y no «morir en el intento»?

Algunas propuestas

» Es necesario «rearmar» al conjunto de profesionales de APS para realizar
esta atencion. La formacion especifica en cuidados paliativos, tanto duran-
te el periodo de formacién MIR como posteriormente, debe ser garantizada.
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> Este tipo de trabajo debe contemplarse como una actividad «normal» del
EAP. Sin embargo, esta normalidad no debe esconder las enormes peculia-
ridades que comporta esta labor. La mayor accesibilidad, la intensidad del
cuidado, etc., deben reflejarse y medirse para que el profesional pueda de-
dicarle el tiempo adecuado tal y como el paciente y su familia merecen.

» Los equipos especificos han de estar al servicio de la AP. A mi juicio, para
ello, lo mejor es que dependan de esta. Su atencion directa deberia ir enca-
minada a los casos mas complejos, en los que esa especificidad pueda ser
rentabilizada. En el resto de los casos, su labor debe ser de apoyo logistico,
soporte experto, docencia, etc.

» Para que todo esto se desarrolle de esta forma, es necesario establecer los
mecanismos evaluativos correspondientes que midan tanto la implicacién
de los EAP con estos pacientes como la funcion de soporte realizada por los
equipos especificos.

Atender a pacientes con enfermedad avanzada y necesidades de cuidados
paliativos es un enorme privilegio al que la Medicina Familiar y Comunita-
ria no debe renunciar. Por otra parte, es innegable nuestra obligacion de
ofrecer lo mas avanzado en este campo a los ciudadanos de cuya atencion
somos responsables. Conciliar estas dos realidades permitira que esta
atencion sea sostenible y satisfactoria.
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