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Importancia, gravedad 
del problema

En las últimas décadas se han
originado unos cambios demográ-
ficos profundos en nuestro país
que afectan a la atención sanita-
ria. De ellos, uno de los más im-
portantes es el envejecimiento de
la población, responsable de un
incremento de la incidencia y
prevalencia de enfermedades 
debilitantes progresivas. Dentro
de éstas, las enfermedades neu-
rodegenerativas y las neoplasias
ocupan un puesto destacado en
cuanto a su elevada prevalencia y
su alta morbilidad, responsables
de situaciones asociadas a un al-
to sufrimiento en el paciente y en
sus familiares. Esta situación se
verifica especialmente en la fase
terminal de estas enfermedades,
de igual forma a lo que acontece
en otras de etiología y afección di-
versa.
Por otro lado, la adecuada evolu-
ción de los conocimientos bioéti-
cos y científicos en la medicina,
junto con los cambios culturales
de la sociedad, demandan una
mejora de los cuidados de las per-
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sonas al final de su vida. Es pre-
ciso, pues, fomentar el ejercicio
de los cuidados paliativos como la
alternativa más adecuada para
dar respuestas a los pacientes en
fase terminal y sus familiares.
En relación a todo ello, se consi-
dera adecuada la propuesta de
desarrollar un documento de tra-
bajo conjunto entre la Sociedad
Española de Medicina de Familia
y Comunitaria (semFYC) y la So-
ciedad Española de Cuidados Pa-
liativos (SECPAL), con el objetivo
de acercar las visiones de ambas
sociedades sobre los problemas,
y sus posibles soluciones, de la
asistencia a los pacientes en la
comunidad.

Domicilio: lugar de atención

Diversas encuestas concluyen que
la mayoría de los pacientes con
enfermedades en fase terminal
desearían fallecer en sus propios
domicilios si dispusiesen de una
atención adecuada. Existen estu-
dios, por otro lado, que señalan
que la mayor parte de la evolu-
ción de la enfermedad transcurre
en el propio domicilio del paciente
al cuidado de sus familias.
Ha de considerarse, además, que
un porcentaje importante de pa-
cientes, un 40-60%, diagnostica-
dos de cáncer fallece en su propio
domicilio. Por lo tanto, es en el do-
micilio donde un considerable nú-
mero de pacientes con enfermeda-

des crónicas e invalidantes va a
recibir atención sanitaria.
Por otro lado, la propuesta de la
OMS (1990) sobre los cuidados
paliativos recoge la necesidad de
promocionar/favorecer que el pa-
ciente sea cuidado en su domici-
lio, sin que ello signifique una dis-
minución de la calidad de los cui-
dados.

Responsabilidad de la atención
en el domicilio

La atención domiciliaria es una
responsabilidad del Sistema Na-
cional de Salud y debe ser una de
las actividades fundamentales
de los equipos de atención prima-
ria. Las características del traba-
jo de éstos, como la multidiscipli-
nariedad, la accesibilidad, el cui-
dado longitudinal que permite
una relación médico-paciente-fa-
milia establecida en la comuni-
dad a lo largo de los años previos,
el conocimiento del entorno fami-
liar, la posibilidad de ofrecer una
atención integral en el domicilio,
entre otros, hacen que sean el re-
curso sanitario más lógico e idó-
neo para la atención de las 
personas con enfermedades pro-
gresivas e incurables mientras
permanecen en su domicilio. De
hecho, entre las diversas funcio-
nes de los equipos de atención
primaria se recoge la obligación
de proporcionar una atención de
calidad en el domicilio a los en-
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fermos incapacitados y a su en-
torno familiar.
No obstante, parece que la asis-
tencia domiciliaria realizada por
el primer nivel de atención no es
de la calidad deseada. Si bien no
se dispone de datos que permitan
una adecuada valoración de la rea-
lidad, hay hechos que indirecta-
mente sugieren que los cuidados
domiciliarios de los pacientes con
enfermedades terminales no son
todo lo adecuados que podría de-
searse. La elevada frecuentación
de estos pacientes de los servicios
de urgencias hospitalarios, la es-
casa prescripción de opioides por
los profesionales y la baja forma-
ción en cuidados paliativos de
muchos de los profesionales de
atención primaria son, entre
otros, algunos de los datos que
sustentan las apreciaciones des-
critas antes.
Por otro lado, existen a su vez
una serie de problemas estructu-
rales que dificultan, por sí mis-
mos, la adecuación de los cuida-
dos en el domicilio por el primer
nivel de atención. Dentro de estos
problemas destacan: a) la excesi-
va carga asistencial derivada de
la inadecuación de las plantillas;
b) las trabas burocráticas para la
prescripción y acceso a medica-
ción y material específico (mida-
zolam, cloruro mórfico, infusores
para la administración continua
de medicación), y c) los proble-
mas organizativos dentro de los
equipos de atención primaria, ca-
so de la coordinación y definición
de funciones entre sus diferentes
componentes. La inadecuada 
coordinación con otros niveles
asistenciales, así como la desau-
torización de los profesionales de
la atención primaria por el nivel
hospitalario, también deben ser
citados como importantes proble-
mas que dificultan la atención
domiciliaria por la atención pri-
maria.
El hecho de que existan proble-
mas susceptibles de corrección o
mejora no debería considerarse
como una desacreditación del pri-

mer nivel de atención como res-
ponsables del cuidado de los pa-
cientes, mientras éstos permane-
cen en la comunidad. La atención
primaria debería ser considerada
como un recurso esencial para el
cuidado de estos pacientes, y en
consecuencia ser potenciada ade-
cuadamente para ello. Los pacien-
tes tienen derecho a una atención
de calidad, en el período final de
la vida, en su domicilio, prestada
por su médico/enfermo de familia.

Propuesta para la resolución 
de problemas

Atención domiciliaria

La responsabilidad de la atención
de los pacientes con enfermeda-
des en fase terminal ubicados en
su domicilio debería recaer en los
equipos de atención primaria. Sin
embargo, la dificultad que plan-
tea esta atención, en determina-
das situaciones, podría aconsejar
la existencia de unidades de apo-
yo para el cuidado domiciliario.
Dentro de éstas, desempeñan un
papel fundamental los denomina-
dos equipos de soporte domicilia-
rio. Las funciones de estos equi-
pos deberían estar claramente de-
finidas en relación a un objetivo
principal de ser un recurso de
apoyo de los equipos de atención
primaria en situaciones específi-
cas. Se entienden como tales
aquellas cuya complejidad requie-
ra la intervención de profesiona-
les con una formación específica y
amplia en la resolución de proble-
mas clínicos de cuidados paliati-
vos para mejorar la orientación
diagnóstica-terapéutica del caso.
Otras funciones de los equipos de
soporte serían: la colaboración en
la actividades de formación conti-
nuada en cuidados paliativos de
los profesionales de la atención
primaria y la conexión-coordina-
ción de la atención primaria con
la atención especializada, cuando
se precise.
La actuación de los equipos de so-
porte sin conexión con los equipos

de atención primaria, dependien-
do orgánicamente de los hospita-
les o de las gerencias de atención
primaria, constituyendo una red
sanitaria paralela al primer nivel
de atención, no parece adecuada
en la actualidad. La duplicación
de un recurso sanitario para la
realización de un mismo servicio
no es una alternativa eficiente:
favorece la competición entre los
recursos por la asistencia a 
los pacientes, incrementa la com-
plejidad organizativa del sistema
sanitario con riesgo de desasis-
tencia por no conexión entre los
recursos. La potenciación de los
equipos de soporte como unidades
de atención domiciliaria en detri-
mento de la atención primaria
puede atentar, por otro lado, con-
tra la equidad del sistema sanita-
rio: los requerimientos económi-
cos para el desarrollo de toda una
red paralela, al primer nivel de
salud, como responsable de la
atención domiciliaria son lo sufi-
cientemente elevados como para
que dicho desarrollo esté limitado
y no cubra las necesidades de to-
dos los pacientes y familiares.
En relación con lo expuesto, se
entiende la necesidad de poten-
ciar los cuidados domiciliarios de
los pacientes con enfermedades
en fase terminal. Estos cuidados
deberían ser realizados, funda-
mentalmente, por los profesiona-
les de atención primaria con el
apoyo, cuando se requiriese, de
los equipos de soporte. La actua-
ción de estos equipos será la de
asesoramiento para la resolución
de situaciones puntuales. En nin-
gún momento debería acontecer
el fenómeno de sustitución conti-
nua, por estos equipos, de la asis-
tencia prestada por la atención
primaria.

Atención hospitalaria

Aun entendiendo la importancia
de los cuidados en domicilio para
los pacientes con enfermedades
en fase terminal, en determina-
das circunstancias (como la clau-
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dicación familiar, situaciones de
sufrimiento elevado de difícil con-
trol en el domicilio, o déficit de so-
porte sociofamiliar para el cuida-
do en el domicilio), es preciso la
ubicación del paciente en un nivel
asistencial que le asegure unos
cuidados de la mejor calidad po-
sible.
La existencia de camas específi-
cas para pacientes subsidiarios de
cuidados paliativos debe plan-
tearse como un recurso más de los
profesionales de atención prima-
ria, quienes deberían disponer de
la posibilidad de derivar los pa-
cientes a las unidades de cuida-
dos paliativos a lo largo de las 24
horas del día, 7 días a la semana.
Indudablemente, son las condicio-
nes de coordinación entre los
equipos de atención primaria y
las unidades de cuidados paliati-
vos las que dictarán el modus ope-
randi para la resolución de las de-
rivaciones.
Por otro lado, debe tenerse en
cuenta que los cambios sociode-
mográficos actuales favorecen la
presencia de familias nucleares
de pequeño tamaño y con una red
social escasa. Ello hace que se
constituyan tres tipos de pacien-
tes: a) enfermos en situaciones de
sufrimiento intenso que requiere
atención directa en una unidad de
cuidados paliativos; b) enfermos
con una situación de sufrimiento
leve-moderada y con una buena
red social para ser cuidados en el
domicilio, y c) enfermos que con
una situación de sufrimiento físi-
co controlada no pueden ser cui-
dados en el domicilio por escaso
soporte social. Los pacientes que
se corresponden con este perfil
son subsidiarios de un segundo
nivel asistencial como los centros
sociosanitarios o de cuidados pro-
longados. La ausencia o déficit de
este recurso determina la inade-
cuada utilización de las camas de
las unidades de cuidados paliati-
vos, con ingresos prolongados que
sólo requieren cuidados básicos
de enfermería, o una inadecuada
asistencia en el domicilio por défi-

cit del soporte sociofamiliar nece-
sario para ello.

Coordinación entre niveles
asistenciales

En la actualidad se verifica, de
forma generalizada, una situa-
ción de descoordinación entre los
niveles asistenciales que intervie-
nen en los cuidados de los pacien-
tes: equipos de atención primaria,
equipos de soporte, unidades de
cuidados paliativos y servicios 
de referencia de oncología.
La pretensión de un cuidado do-
miciliario de calidad debe pasar,
ineludiblemente, por una coordi-
nación exquisita de los profesio-
nales implicados en aquél. Esta
coordinación tiene lugar en la
concepción de un modelo de asis-
tencia compartida entre la aten-
ción primaria y los otros recursos,
de forma que todos participan, en
mayor o menor medida con mayor
o menor responsabilidad, en el
cuidado del paciente. En este con-
texto debe superarse el modelo de
organización actual de «situacio-
nes estancos» en las que los pa-
cientes pasan de un nivel asisten-
cial a otro sin que se produzca la
adecuada coordinación entre pro-
fesionales. Hasta que el sistema
encuentre un modelo de organiza-
ción mejor que resuelva el proble-
ma, las unidades de cuidados pa-
liativos y los equipos de soporte
podrían asumir la función de co-
ordinación que asegure el adecua-
do cuidado de los pacientes en el
domicilio. Para ello, deberían su-
perarse las barreras habituales y
establecerse una comunicación
directa con los profesionales de
atención primaria (sesiones de
discusión de casos, protocolos de
actuación, visitas conjuntas, etc.),
además de la vía habitual de los
informes clínicos.

Cuidador, atención a la familia

A pesar de los cambios en la diná-
mica familiar producidos en nues-
tro país, durante la estancia de

los pacientes en el domicilio, la fa-
milia, y dentro de éstas el cuida-
dor principal, sigue teniendo un
papel clave. Sin el apoyo de la fa-
milia sería imposible una correcta
atención domiciliaria.
En la consideración del paciente y
familia como la unidad de aten-
ción, además de el reconocimiento
y apoyo por parte de los profesio-
nales sanitarios, deberían existir
otras medidas de apoyo sociosani-
tario para facilitar –favorecer el
cuidado de los pacientes en el do-
micilio–. Dentro de estas ayudas
pueden señalarse los servicios de
ayuda a domicilio, la provisión de
material ortoprotésico, camas de
diseño específico. Otras que tam-
bién precisan ser implementadas
son los centros de día que permi-
tan a los cuidadores continuar
con su trabajo.
En los análisis de la atención do-
miciliaria en el entorno europeo
se observa que el principal déficit
en la asistencia domiciliaria no
afecta a la ausencia de profesio-
nales sanitarios, sino a la escasez
de los recursos sociales pertinen-
tes.
Por otro lado, debe considerarse
que, tras el fallecimiento de los
pacientes, los familiares deben
enfrentarse a la elaboración del
duelo. En este aspecto debería
promocionarse la actuación 
de los profesionales sanitarios de
atención primaria en la labor 
de asesoramiento en el proceso
del duelo, así como en la detec-
ción temprana de situaciones de
psicopatología. El apoyo de las
unidades de cuidados paliativos
que dispongan del servicio de
atención al duelo, así como de la
red de salud mental comunita-
ria, son un elemento fundamen-
tal en la actuación del primer ni-
vel de salud. Sin que se produzca
una situación de «sanitarización»
del proceso del duelo, los equipos
de atención primaria, junto con
las organizaciones sociales perti-
nentes, deberían favorecer la
aparición de grupos de autoayu-
da o redes sociales adecuadas
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que presten un apoyo adecuado a
los familiares.
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