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1
INTRODUCCION

La atencion domiciliaria es una actividad cuya importancia se esta incrementan-
do en la ultima década. Los diversos factores que influyen en ello pueden ser clasi-
ficados, de forma genérica, en:

a) Factores relacionados con la poblacién

Se reconoce cldsicamente que la poblacién, y especialmente la anciana,
desea permanecer en sus domicilios. El domicilio representa el entorno habi-
tual en el que se ha desarrollado la vida, y el vivir en el mismo, en condicio-
nes adecuadas, estd vinculado conceptualmente a la posibilidad de obtener
una mejor calidad de vida que la que se obtiene cuando el anciano estd
institucionalizado. Ello provoca que la sociedad demande que la poblacién
anciana sea atendida en su domicilio.

b) Factores relacionados con la evolucién demografica

La evolucion demografica de los paises desarrollados esta dando lugar a
la consolidacién de poblaciones viejas, con un crecimiento neto de los ancia-
nos mas viejos, los mayores de 80 afos. Este sector de la poblacion es el que
presenta mayor prevalencia de incapacidad fisica y de dependencia socio-
sanitaria. Por tanto, como consecuencia directa de la transicion demogréfica
ha aumentado el nimero de personas susceptibles, por su incapacidad fisico-
cognitiva, de ser institucionalizados o, como alternativa, ser incluidos en los
programas de atencién domiciliaria.

¢) Factores relacionados con los costes del sistema socio-sanitario

El envejecimiento de la poblacién origina un incremento de los costes de
la atencidn a consecuencia del aumento del nimero de personas con depen-
dencia socio-sanitaria. La elevacion de los costes deriva, generalmente, del
consumo de recursos hospitalarios o de instituciones que prestan asistencia a
ancianos especialmente debilitados. En este contexo, la atencion domiciliaria
se plantea como una alternativa para el abaratamiento de la asistencia.
Cuando los ancianos son atendidos en el domicilio se consigue un descenso
de los “costes directos de hosteleria” derivados de la hospitalizacion o de la
institucionalizacion, cuyo pago es desplazado a la familia.

Estos tres factores interactuan en diferente medida entre si determinando, final-
mente, una tendencia global en el sistema socio-sanitario a incrementar/potenciar
la atencién domiciliaria a los ancianos.



No obstante, ha de considerarse que la atencion domiciliaria no solo esta dirigi-
da a las personas mayores. Otras personas, con alto nivel de incapacidad por dete-
rioros cronicos de su estado de salud o por enfermedades debilitantes de evolucion
rapida, independientemente de la edad, también son susceptibles de ser atendidos
en el domicilio. En estos casos, la demanda de atencidn domiciliaria o las activida-
des de promocién de la misma por la administracion también obedecen a la inter-
acciéon en mayor o menor medida de los factores comentados anteriormente.

En cualquier caso, es un hecho que la atencién domiciliaria como sistema de
atencion sanitaria, o socio-sanitaria, estd cobrando una importancia cada vez
mayor. Ello determina la aparicion de diversas acciones de las administraciones
(sanitaria, social, y de las organizaciones sociales no gubernamentales), dirigidas a la
provision de estos servicios, bajo una concepcidn global (no claramente contrasta-
da) de que los servicios de atencion domiciliaria prestados por el sistema sanitario
vigente son inadecuados o insuficientes.

2
ATENCION DOMICILIARIA. CONCEPTO

La atencion sanitaria domiciliaria es un recurso por el que se provee asistencia sanitaria
continuada para la resolucion en el domicilio de los problemas de salud a las personas
que por su situacion de incapacidad fisica no pueden desplazarse a un centro sanitario,
entendiendo que el nivel de complejidad de los problemas a resolver no requiere la
hospitalizacion ni la institucionalizacion del sujeto.
Las caracteristicas que definen la atencién domiciliaria son:
a) es un proceso de atencidn longitudinal y continuada
b) su realizacion es en el domicilic del individuo
) se realiza bajo una concepcion de atencién biopsicosocial
d) el nucleo de la atencidn es la persona enferma y la familia cuidadora (cuidadores
informales)
e) los recursos necesarios para la atencion a los problemas son facilmente moviliza-
bles en el domicilio

El concepto de atencién domiciliaria descrito anteriormente se contrapone al de
hospitalizacion a domicilio. La hospitalizacion a domicilio se entiende como la atencion
transversal en el domicilio (en un momento dado de la vida del sujeto y en relacion con
una situacion concreta de enfermedad), a un problema de salud de un nivel de com-
plejidad que requiere para su asistencia el desplazamiento de recursos hospitalarios a la
casa del sujeto.

Otra modalidad asistencial diferente es la que se corresponde con la asistencia
urgente/preferente en el domicilio, por medio de la cual los recursos sanitarios se des-
plazan momentaneamente al domicilio del sujeto para resolver un problema de salud
puntual, cuya gravedad le incapacita transitoriamente, en términos reales o percibidos
por el propio sujeto o familia, a acudir a un centro sanitario para recibir atencion. Esta
modalidad no incluye la asistencia temporal en el domicilio a pacientes incluidos en el
programa de atencion domiciliaria. En estos casos, el desplazamiento al domicilio de los
profesionales para resolver reagudizaciones de los problemas de salud, sean realizados
© no por sus profesionales de referencia, debe considerarse en el contexto de un siste-
ma de atencién continuada; caracteristica, por otra parte, imprescindible de todo siste-
ma de atencién domiciliaria.
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3

LOS CUIDADOS EN EL DOMICILIO
A LAS PERSONAS INCAPACITADAS

Es aceptado que el cuidado en el domicilio a las personas incapacitadas oferta una
mejora en la calidad de vida de los pacientes respecto a los cuidados hospitalarios o ins-
titucionales. Ello podria aceptarse como totalmente cierto, aunque no existen estudios
que demuestren de forma clara este hecho, siempre y cuando los pacientes y su entor-
no familiar reunan las caracteristicas que permitan el ejercicio de un cuidado de calidad
en el domicilio.

El domicilio puede ser el entorno habitual para el cuidado de pacientes incapacita-
dos cuando sus problemas de salud no precisan de cuidados especialmente complejos,
y cuando el soporte familiar es el adecuado para la realizacién de dichos cuidados. En
estos casos, indudablemente, la atencién domiciliaria es una opcion asistencial total-
mente valida como alternativa a la hospitalizacion prolongada o a la institucionalizacion
del paciente. El cuidado en el domicilio va a aportar al sujeto, fundamentalmente, una
mejora de su sensacién de autonomia, en relacion con su no dependencia continua de
los profesionales sanitarios; y la posibilidad, por tanto, de fomentar su actividad de auto-
cuidado. El mismo efecto puede esperarse en los familiares que actuan come cuidado-
res informales, efecto que puede ser muy positivo para la autoestima de los compo-
nentes familiares. Otros beneficios obtenidos es la evitacién de las complicaciones deri-
vadas de una hospitalizacién, o institucionalizacion, prolongada como las infecciones o
los episodios confusionales.

Los beneficios obtenidos con los cuidados domiciliarios hacen necesario que los mis-
mos se promuevan continuamente como sistema de atencién adecuado para los
pacientes incapacitados, independientemente de las enfermedades causantes de la
incapacidad, del tiempo esperado de supervivencia, y de la edad del sujeto. Se benefi-
cian de los cuidados domiciliarios las personas jovenes incapacitadas, los ancianos y los
pacientes afectados de enfermedades en fase terminal.

Los cuidados domiciliarios no son, sin embargo, una opcién asistencial adecuada
para aquellos pacientes cuyo requerimiento de cuidados, por cantidad o calidad-com-
plejidad, no puedan ser llevados a cabo en el domicilio por el ntcleo familiar. En ello
interviene tanto la ausencia de un soporte familiar en cantidad-calidad adecuado, como
un nivel de cuidados lo suficientemente complejo como para poder ser realizado exclu-
sivamente por la familia. En estos casos, el ubicar a los pacientes en el domicilio podria
llegar a representar una situacion de negligencia socio-sanitaria; y la realizacion de dicha
ubicacién por la ausencia de recursos adecuados para prestar la atencién de calidad
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necesaria deberia cuestionar a los gestores del sistema sanitario y social si el modelo-
organizacién de la asistencia que han disefiado es el mas adecuado.

En resumen, la atencién en el domicilio es una alternativa asistencial vélida para la
mayoria de los pacientes incapacitados, pero no para todos. Podria citarse aqui la reso-
lucién, creemos que aun vigente, del Consejo de Europa cuando propuso un estudio
sobre «la indicacién de las medidas a tomar por la organizacién de las atenciones a
domicilio, con el fin de evitar en la medida de lo posible la institucionalizacion de las per-
sonas de edad, entendiendo que las atenciones en domicilio deben ser de la misma cali-
dad y de la misma eficacia que las que se dispensan en los hospitales».

4

LA ATENCION DOMICILIARIA
COMO PROGRAMA ASISTENCIAL

4.1 Justificacion del Programa de Atencién Domiciliaria

El establecimiento de programas asistenciales en la atencién primaria de salud es
punto de controversia actual. Existen, indudablemente, detractores y defensores de su
utilidad. Sin entrar en dicha discusion, y simplificando mdiltiples consideraciones meto-
doldgicas, la consideracion de la atencién domiciliaria como un programa de salud apor-
ta diversos aspectos validos como para justificar el desarrollo de dicha actividad como
un programa.

Los aspectos positivos que se obtienen de conceptuar la atencién domiciliaria como
un programa de salud son:

a) En su contexto global: sirve de guia para el establecimiento de objetivos y acti-
vidades asistenciales para todos los pacientes susceptibles de ser incluidos en el
programa. Permite una evaluacion objetiva a partir de la cual se puedan introdu-
cir las modificaciones necesarias para su mejora. Permite unificar “criterios de acti-
vidad” que faciliten la comparacion necesaria para el desarrollo de estudios de
evaluacién econémica.

b} En el contexto particular de cada paciente: favorece la incorporacién en la acti-
vidad de los profesionales de un trabajo planificado para la definicion de unas
actividades que permitan la consecucién de unos objetivos dados. Estos, general-
mente son establecidos para cada paciente en términos de descenso de la mor-
bilidad, recuperacion-conservacion del maximo grado de autonomia posible,
mejora de la calidad de vida del paciente y de los cuidadores informales. Este pro-
grama asistencial establecido de forma particular para cada paciente permite que
los profesionales mantengan una actividad evaluadora continua de los objetivos
que se consiguen y de los que no, con modificacién de los aspectos susceptibles
de correccion.

4.2 Caracteristicas del Programa de Atencién Domiciliaria
El programa de atencion domiciliaria se deberia considerar un programa troncal

conectado con los otros programas asistenciales existentes. En el conectarian los pro-
gramas del aduito, del anciano y de cuidados paliativos cuando los pacientes incluidos
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Figura 1

Programa de Programa Programa
Cuidados Paliativos Discapacitados del Anciano

PROGRAMA DE
ATENCION DOMICILIARIA

¢

Programa de

Soporte al Duelo

en los programas previos estuvieran en una situacion de incapacidad fisica que los hicie-
se subsidiarios de cuidados domiciliarios (figura 1).

El hecho de que el programa de atencion domiciliaria sea considerado un programa
troncal hace preciso que el mismo contemple el desarrollo de actividades diferentes
segun el tipo de pacientes que se incluyan. Actividades, por otro lado, que se desarro-
llarén seguin guias de préctica clinica distintas. No obstante, la metodologia del ejercicio
de los cuidados domiciliarios es comun a todos los pacientes.

Los elementos comunes del programa son:
— actividad asistencial programada con un niimero de visitas domiciliarias minimas,

— desarrollo de las actividades por un equipo multidisciplinar socio-sanitario, para un
abordaje adecuado de toda la problematica biopsicosocial. En relacién a ello, el
equipo multidisciplinar deberia estar constituido por:

e la unidad de atencién familiar para la asistencia sanitaria, con el apoyo puntual
de los equipos de soporte (independientemente de su disefio), si se precisara.
Dentro de las unidades sanitarias de soporte deben considerarse las unidades
de apoyo en la atencién al anciano, las unidades de cuidados paliativos, otras
unidades especializadas en determinados tipos de cuidados segun la enferme-
dad, y los recursos de la red de salud mental comunitaria. Esta juega un papel
indispensable en la asistencia al paciente, en relacion a su situacién de enferme-
dad, y a la familia cuidadora,

¢ las unidades de atencion social de los recursos sociales locales, tanto con los pro-
fesionales del trabajo social como de los que dispensan cualquier ayuda a los cui-

dados en el domicilio,

- organizacion asistencial basada en la actividad de los profesionales de la unidad de
atencion familiar. La organizacion de la atencion domiciliaria en un modelo dis-
pensarizado puede alterar la longitudinal de los cuidados y el trabajo interdiscipli-
nar, por lo que dicha organizacion no es deseable,

— establecimiento de un sistema coordinado de atencién continuada con todos los
recursos socio-sanitarios implicados en la asistencia,

- los objetivos operativos, y las actividades, del trabajo individualizado con cada
paciente y familia cuidadora se establecen a partir de la valoracién multidimensio-
nal, y se modifican en relacion a los cambios en la situacién de los problemas de
salud. Es preciso que el programa contenga unos instrumentos adecuados para la
valoracién de las necesidades biopsicosociales, y que dichos instrumentos sean de
admbito interdisciplinar. En otras palabras, el programa “debe contener un lengua-
je comun comprensible por los profesionales de los recursos que intervienen con
mayor frecuencia en la asistencia”,

— establecimiento de un sistema de actividades de apoyo a los familiares cuidadores.
Este sistema de actividades debe estar conectado con el subprograma de atencién
al duelo que entrara en funcionamiento cuando el paciente fallezca.

Los elementos no comunes comprenden las actividades especificas que abordan la
orientacién diagnéstica- terapéutica de los problemas de salud, que deberian estar reco-
gidos en adecuadas guias para la practica clinica.

4.3 Poblacién Diana del Programa de Atencion Domiciliaria

La poblacion diana del programa de atencion domiciliaria es aquella que retine las
siguientes caracteristicas: g

— personas que padecen una enfermedad crénica invalidante, o situacién de inca-
pacidad de origen multicausal, que les impide el desplazamiento al centro de salud
para recibir asistencia continuada a sus problemas de salud.

— personas afectadas por un problema de salud que requiere asistencia sanitaria fre-
cuente, pero los condicionantes socio-familiares le imposibilitan la asistencia regu-
lar al centro de salud. La inclusion en el programa de atencion domiciliaria de estos
pacientes es temporal, hasta que se resuelva el problema de salud que precisa la
asistencia regular o desaparezcan los condicionantes socio-sanitarios que dificul-
tan la asistencia al centro de salud.

— los ancianos de alto riesgo socio-sanitario determinado por la edad (mayores de
80 afos), por las situaciones de soledad, de aislamiento social, de bajo soporte
familiar o situaciones de duelo. Estas personas precisan una valoracién multidi-
mensional en el domicilio y en relaciéon a los problemas que se detecten en la
misma seran incluidos o no en el programa de atencién domiciliaria.

- los pacientes con enfermedad en fase terminal, independientemente del tipo de
enfermedad.
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4.4 Contenidos de las Actividades del Programa de Atencién
Domiciliaria

Las actividades del programa de atencién domiciliaria estan dirigidas a la consecu-
cion de los objetivos especificos establecidos para cada paciente. Dichas actividades
deben enmarcarse en una metodologia de trabajo multifactorial, de forma que aborde
las distintas esferas del sujeto desde las diversas perspectivas de la intervencion: pre-
vencién y promocion de la salud, asistencial y rehabilitadora.

4.4.1 Actividades de Prevencién y Promocion de la Salud

Incluyen las actividades recomendadas por los distintos consensos o paneles segun
la edad del paciente. Las recomendaciones establecidas por el PAPPS constituyen una
adecuada guia.

Ademéds de las recomendaciones establecidas por los paneles, la concepcidn de las
actividades preventivas en los pacientes subsidiarios de atencién domiciliaria deberian
comprender actividades de prevencién secundaria y terciaria cuando estuviesen reco-
mendadas. Las actividades de prevencidn terciaria comprenden, a su vez, un gran ndme-
ro de actividades que pueden catalogarse como actividades de rehabilitacion.

Debe incluirse como actividad preventiva y de promaocién de la salud el control con-
tinuo de la medicacién que toma el paciente, evitando las situaciones de polifarmacia
derivadas de nuestra prescripcion o de la automedicacion.

Un actividad muy importante a realizar es la dirigida a los cuidadores con el objeti-
vo de evitar el sindrome del cuidador quemado. Este tipo de actividades estan en el con-
texto de las conocidas o caracterizadas como actividades de promocion de la salud.

Las actividades de prevencion y promocion de la salud también deben abordar las
condiciones de los domicilios, realizando intervenciones para la correccién de las situa-
ciones de insalubridad o de riesgo para los accidentes domésticos.

4.4.2 Actividades Asistenciales

Con este epigrafe intentamos enmarcar las actividades a realizar para la atencion a
los problemas de salud agudos y crénicos que afectan al paciente.

La conducta diagndstica-terapéutica para la asistencia de los procesos agudos y cro-
nicos se realizara en relacion a las recomendaciones especificas de los protocolos esta-
blecidos o de guias estandar de la préctica dinica.

En la valoracion de las enfermedades agudas o intercurrentes deberia tenerse pre-
sente la repercusién de la misma en la situacion funcional del paciente, y en las medidas
a establecer para evitar en lo posible el deterioro funcional. En este sentido, es Util con-
siderar que los encamamientos prolongados de los ancianos determinan situaciones de
alta incapacidad sin otros motivos aparentes que el desuso de la masa muscular. Deberia
promoverse continuamente la ejecucion de las actividades fisicas que prevengan el
deterioro funcional y sean asequibles al estado del paciente.

La valoracién de las enfermedades agudas, intercurrentes en la situacion del pacien-
te, se realiza bajo la 6ptica de una valoracion multidimensional, en la que se integra la
valoracién de la situacién funcional comentada. Esta valoracién multidimensional debe-

@

rfa realizarse, de forma resumida, durante la enfermedad y en dos momentos distintos
después de la resolucién de la enfermedad. Con ello obtenemos informacién scbre la
repercusién global del proceso en la situacion del paciente. El conocimiento previo del
paciente permite que estas valoraciones sean cortas y précticas, dirigidas a localizar
todas las repercusiones de la enfermedad. Deberia tenerse presente que diversas enfer-
medades tienen una presentacion atipica en el anciano, lo que favorece la realizacién de
errores diagnosticos y terapéuticos.

La valoracién multidimensional deberia incluir una extension para valorar la situacion
familiar ante la presencia de un proceso agudo. Las creencias de la familia y las modifi-
caciones de las cargas del cuidado ayudaran a planificar adecuadamente el cuidado y la
necesidad o no de derivacion del paciente a un centro hospitalario.

4.4.3 Actividades Rehabilitadoras

Existe un déficit evidente de profesionales rehabilitadores, fisioterapeutas y tera-
peutas ocupacionales que ejerzan su actividad en los domicilios de los pacientes, o que
establezcan las directrices al respecto. No obstante, también es cierto que muchos
pacientes que han sido valorados por las unidades de rehabilitacién incumplen los tra-
tamientos una vez estan en sus domicilios.

Las actividades rehabilitadoras las podemos clasificar, de forma artificiosa, en activi-
dades generales o especificas. El conocimiento de las actividades generales o inespecifi-
cas estan al alcance de todo profesional, y estas actividades deben ser recomendadas a
todos los pacientes para evitar el deterioro funcional (movilizaciones pasivas y activas,
cambios posturales, favorecimiento de la deambulacién precoz, estimulacién sensorial,
entre otras). Deberia hacerse un seguimiento continuo del cumplimiento de medidas
rehabilitadoras especificas establecidas por los servicios especializados.

En el contexto de las actividades rehabilitadoras deben considerarse, también, las
actuaciones sobre el paciente para la mejora de su autopercepcién de la salud, y de su
nivel de autocuidados; asi como las ejercidas sobre los cuidadores para una socializaciéon
gue les disminuya los niveles de sobrecarga afectiva.

4.5 Realizacion de las Actividades del Programa

Las actividades del programa se llevan a cabo en las visitas domiciliarias programa-
das y a demanda.

Las consultas domiciliarias programadas se establecen en relacién a la consecucion
de los objetivos establecidos para cada paciente. Su frecuencia viene determinada por
el tiempo maximo establecido para la obtencién de los objetivos como por la situacion
de salud de los pacientes. La cadencia varia en relacién al perfil del paciente. La caden-
cia minima deberia ser establecida en el programa en relacion a los resultados de pro-
duccién que se deseen conseguir. En cualquier caso, cadencias en tiempos superiores a
una visita cada dos meses no parecen adecuadas. Los pacientes con enfermedad en
fase terminal, dada las caracteristicas de agresividad de su problema de salud, precisan
la realizacion de visitas domiciliarias con una frecuencia mayor. Cuando el proceso de
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morir esta establecido puede llegar a ser preciso la realizaciéon de una visita diaria o
cada dos dias.

La organizacion de las consultas domiciliarias no tiene porqué disefiarse en relacion
a la actividad de un profesional determinado de la unidad de atencion familiar. La par-
ticipacion como visitador independiente de uno u otro profesional incrementa las posi-
bilidades de la realizacion de consultas programadas con una frecuencia adecuada. De
forma genérica, en los pacientes no afectados por enfermedades en fase terminal las
visitas domiciliarias recaen en mayor proporcion en los profesionales de enfermeria,
con el apoyo adecuado de los médicos, quienes ejecutaran las actividades necesarias
de cuidados vy las actividades de prevencion y promocidn de la salud. En los pacientes
afectados por enfermedades en fase terminal se precisa una participacién activa y fre-
cuente de todos los miembros de la unidad de atencion familiar para ofertar el mayor
soporte posible.

Las consultas domiciliarias a demanda se realizan en respuesta a la solicitud de los
pacientes y/o familiares. El motivo de las mismas suele corresponder al desarrollo de un
problema de salud agudo, o ante la escasez de consultas programadas. La actuacion de
las mismas se centran en la atencién al problema originario de la demanda y en el esta-
blecimiento del sistema de seguimiento hasta la resolucion de dicho problema. El siste-
ma de seguimiento se realizard incrementando el numero de visitas inicialmente pro-
gramadas y mediante la consulta telefdnica.

El sistema de consultas telefonicas puede ser un buen sistema de ayuda para el
seguimiento de los pacientes. Aunque su impacto en el descenso de las consultas a
demanda no esta establecido, puede permitir reducir, dentro de unos limites razonables,
la necesidad de consultas programadas y la solicitud de consultas a demanda. El desa-
rrollo de un cuidado longitudinal y el uso prolongado de este sistema puede aumentar
la eficacia de las consultas telefénicas al establecerse una confianza adecuada entre los
profesionales y los cuidadores. La consulta telefénica deberia establecerse en doble sen-
tido, la familia realiza una consulta por teléfono estableciendo un problema para cuya
resolucién obtiene una recomendacion de los profesionales, y los profesionales estable-
cen la consulta para realizar el seguimiento que deseen.

El desarrollo del sistema de consultas telefonicas deberia estar explicitamente defi-
nido en el programa de atencién domiciliaria pues el mismo requiere un soporte técni-
co adecuado y el establecimiento de un horario para que las llamadas telefonicas no
interrumpan la actividad del profesional.

4.6 Organizacion de las Actividades del Programa

El desarrollo del programa de atencién domiciliaria se basa en la actividad de un
equipo multidisciplinar que comparten la responsabilidad del cuidado del paciente y de
sus familiares. Es imprescindible, por tanto, el adecuado funcionamiento del equipo para
que el programa se realice con calidad. Existen diversas formulas que mejoran la inte-
rrelacion profesional a las que el equipo puede acudir. Una de ellas es la delimitacion de
funciones, tareas y responsabilidades.

El programa de atencién domiciliaria debe delimitar especificamente las tareas y res-
ponsabilidades de cada profesional de la unidad de atencion familiar. El cumplimiento
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con las mismas también debe ser recogido especificamente en el sistema de evaluacion
del programa. Con ello se intenta que no se establezca la dinamica de tareas sin realizar
porque la responsabilidad de la misma no esté asignada a un profesional dado.

De forma general, podemos asumir que la mayor parte de las funciones y tareas rela-
cionadas con el cuidado del paciente deberfan ser ejercidas por los profesionales de
enfermeria en relacion al perfil de su profesion. Las tareas a desarrollar deben incluir las
actividades de prevencién y promocion de la salud asf como las rehabilitadoras de carac-
teristicas generales o inespecificas. Las actividades de seguimiento de gran parte de los
problemas de salud crénicos y agudos, y la deteccion precoz de complicaciones también
son cometidos de los profesionales de enfermeria.

Los profesionales de enfermerfa precisan del apoyo continuo de los profesionales de
la medicina y del trabajo social. Los requerimientos de intervenciones médicas no sue-
len ser muy altos en pacientes en situacion de debilidad estable. Los requerimientos de
intervenciones de los profesionales del trabajo social son altos en cuanto las mismas tie-
nen una gran influencia sobre la situacion de sobrecarga del cuidador; es imprescindible
que los programas de atencién domiciliaria contemplen de forma especifica las activi-
dades con la comunidad para movilizar recursos de apoyo a los pacientes y familiares, y
la activacion de los recursos sociales existentes para dicho cometido.

En los pacientes con enfermedades en fase terminal, aunque la distribucion de fun-
ciones y tareas puede ser similar al de otros pacientes, debe tenerse presente que gran
parte de las consultas domiciliarias pueden recaer en el médico por la necesidad de valo-
rar una situacién gque cambia con elevada rapidez.

Las actividades de soporte afectivo-emocional deben ser desarrolladas por todos los
miembros de la unidad de atencién familiar en la medida que el paciente y sus familia-
res lo requieran y establezcan. En los pacientes con enfermedades en fase terminal las
necesidades-demandas suelen ser muy altas y agudas, mientras que en los pacientes con
enfermedades cronicas debilitantes suelen ser mas leves pero continuadas durante un
tiempo prolongado. .

Los modelos de organizacion de la actividad son diversos. De ellos, los que contem-
plan la dispensarizacion de la actividad de los profesionales de enfermeria o de medici-
na no parecen adecuados. Con esta organizacién se rompe la asistencia integrada de la
unidad de atencion familiar, con las dificultades afiadidas de la comunicacion interdisci-
plinar del equipo y la evaluacién de sus actividades. No obstante, no existen datos que
muestren que sistema de organizacion de las actividades del programa de atencion
domiciliaria produce mejores resultados.

4.7 El Sistema de Registro

En el programa de atencién domiciliara puede describirse dos sistemas de registro,
uno comun a todos los pacientes y centros de salud constituido por la historia clinica
del paciente, y otro especifico a cada centro de salud y relacionado con aspectos admi-
nistrativos.

La historia clinica de los pacientes incluidos en el programa de atencién domicilia-
ria no tiene porqué diferir de la utilizada con otros pacientes: es la historia orientada
por problemas. La utilizacion de la misma permite el asegurar la longitudinalidad del
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cuidado. La historia, y los registros de la misma, debe ser utilizada por los distintos
miembros de la unidad de atencion familiar, dejando en la misma constancia resumida
de las actividades que se realizan con el paciente. La hoja de problemas deberia con-
tener, o una disefiada con tal fin, los objetivos establecidos para cada paciente y el
tiempo de consecucion de dicho objetivo, ademas de los problemas prevalentes del
paciente y sus familiares. En relacién a la practica de los profesionales la historia clinica
del paciente puede estar o no incluida con la historia de la familia. En cualquier caso,
en la historia clinica del paciente deberia constar los aspectos més relevantes del nu-
cleo familiar.

La ubicacion de la historia clinica es tema de polémica aun no resuelta. Entendemos
que la misma deberia residir en el centro de salud, y el paciente disponer de un informe
actualizado de su situacion y tratamiento. La necesidad del informe actualizado, que
puede obedecer a un formato preestablecido, se hace especialmente imprescindible en
la atencién a los pacientes con enfermedades en fase terminal dada las caracteristicas
de su enfermedad y de sus tratamientos.

El cuidado longitudinal de los pacientes que cambian con frecuencia de lugar de resi-
dencia segun el cuidador responsable (también conocidos como ancianos golondrinas)
es dificil de mantener si no se dispone de una historia clinica que permita una comuni-
cacion entre los diversos profesionales que intervienen en su cuidado, y el seguimiento
de sus problemas de salud. La presencia de historias individuales a cada unidad de aten-
cion familiar puede ser una solucion siempre y cuando se provea al paciente de un infor-
me actualizado sobre su situacién y tratamiento cuando vaya a cambiar de cupo. Existen
algunas experiencias, en el entorno nacional e internacional, de utilizar una historia
especial que siempre la tenga el paciente, y en la que los distintos profesionales que
intervengan en el cuidado realicen su registro. Esta opcion, vélida desde el punto de
vista tedrico (téngase presente como referencia el cuaderno de las mujeres embaraza-
das o del nific sano), deberia generalizarse y unificarse como sistema de registro aun-
que los resultados preliminares de su evaluacion no hayan sido todo lo alentadores que
podria esperarse.

4.8 Evaluacion del Programa

La evaluacion del programa comprende dos aspectos, la valoracién de las activida-
des producidas por el mismo (evaluacién de resultados intermedios o de rendimientos
o del "output”), y la medicion del impacto del programa en el nivel de salud de los
pacientes y sus familiares (evaluacion de resultados globales o del “outcome”). La medi-
cién de resultados globales es especialmente complicado por lo que los sistemas de eva-
luacién comprenden, casi exclusivamente, la valoracién de los resultados intermedios
como valoracion de los rendimientos conseguidos con el programa.

La evaluacion de los rendimientos del programa comprenden: la cobertura, el cum-
plimiento (ndmero de personas que permanecen en el programa y en el que se cum-
plen de forma continuada las actividades del mismo), la adecuacion de las actividades a
los protocolos establecidos y la satisfaccion de los pacientes y familiares (este aspecto es
considerado por algunos autores como una medida del resultado global o impacto del
programa. La evaluacion de programas de atencién domiciliaria bajo un modelo de asis-
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tencia compartida con otros recursos también debe incluir la adecuacién a los protoco-
los de intervencion y la satisfaccion de los profesionales.

La evaluacién debe realizarse en relacion a la presencia de un sistema de evaluacion
determinado. Este sistema de evaluacién, en el que se recogen qué aspectos evaluar y
qué indicadores obtener, deberia estar adaptado a las caracteristicas del tiempo de
desarrollo de cada centro de salud. Objetivos que se han de conseguir por centros de
salud con 2 o mas afios de desarrollo pueden ser dificultosos de conseguir para centros
con menor tiempo de experiencia. Como guia basica podria describirse dos niveles en la
evaluacion, en el que el sistema de evaluacion contempla aspectos distintos (ver tabla 1).
Este sistema de evaluacion comprendera aspectos generales a todos los programas de
atencion domiciliaria, y elementos especificos segun sea el perfil del paciente atendido.

Tabla 1. Nivel 1 de evaluacion

Ef sistema de evaluacion debe contemplar:
B Cobertura
B N° de personas que permanecen en el programa
B N° de visitas / paciente / aho realizadas
- por médico
- por enfermera
- por trabajador social
B Realizacién valoracién multidimensional
- por médico
- por enfermera
- por trabajador social
B Presencia de sistema de registro: historia clinica adecuadamente
cumplimentada
B N° valoraciones situaciones solubridad de domicilio realizadas
B Cumplimiento de actividades preventivas / promocién de la salud
- por médico
— por enfermera
B Cumplimiento de actividades de guias clinicas establecidas para control
de enfermedades crénicas
— por médico
- por enfermera

B Activacién de recursos sociales por paciente
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Tabla 2. Nivel 2 de evaluacidn

Comprende todos los elementos del nivel 1 mas
B Valoracion de calidad de prescripciones

B Valoracion de adecuacion de deriviaciones centros hospitalarios segun guias
de actuacién clinica

B Nivel de satisfaccion de pacientes y familiares

B Actividades de soporte para el cuidador

La presencia de un sistema de registro adecuadamente cumplimentado es un elemen-
to bésico a valorar en todo sistema de evaluacion. Este sistema debe ser la historia clini-
ca orientada por problemas segun su uso habitual en atencién primaria.

Como se muestra en la tabla, el sistema de evaluaciéon contempla de forma indivi-
dualizada la actividad de cada uno de los profesionales de la unidad de atencién fami-
fiar. Cuando existe un modelo de atencién compartida para la asistencia domiciliaria el
sistema de evaluacion también debe comprender aspectos concretos para las unidades
de soporte, establecidos, de forma general en los mismos términos.

El sistema de evaluacién mostrado representa un ejemplo de qué elementos debe
componer, o sobre los que debe realizarse la evaluacion del programa de atencion
domiciliaria. El nivel 2 presenta una mayor complejidad para la evaluacion por lo que el
mismo se establece en centros con mayor experiencia. Para su realizacién deberia utili-
zarse el sistema de muestreo representativo de pacientes incluidos pormenorizado por
cada unidad de atencion familiar.

5

LA VALORACION MULTIDIMENSIONAL.
SU APLICACION EN LA ATENCION DOMICILIARIA

5.1 Concepto

La valoracién multidimensional es una estrategia para evaluar la situacion integral
de los pacientes. con ella se persigue el detectar los problemas que presentan los
pacientes en las distintas dreas (biologica, psico-cognitiva, funcional y socio-familiar),
para poder desarrollar actividades que generen una resolucién o mejora de la situa-
cion.

La utilidad de la valoracién multidimensional estriba en que mejora la deteccién de
problemas por los profesionales. En los pacientes subsidiarios del programa de cuidados
paliativos, y especialmente en los ancianos y pacientes afectados por enfermedades en
fase terminal, existen diversos problemas ocultos que no suelen detectarse salvo que se
aplique una valoracion sistematica por el profesional. Los problemas ocultos son diver-
sos y distintos segun el perfil del paciente:

— en los ancianos suelen ser problemas ocultos aquellos que afectan a la percepcion
como la visién y audicion. También pueden incluirse los cuadros depresivos, las
situaciones de incapacidad y los problemas de la capacidad oral,

— en los ancianos y en los pacientes con enfermedades en fase terminal la situacion
de deterioro cognitivo suele ser un problema oculto.

La consideracién de que un problema de salud es oculto estriba en que los pacien-
tes, y sus familiares, no suelen consultar por ellos, bien porque asumen que son un feno-
meno producto de la edad o porgue no lo detectan adecuadamente. Al no consultar
por estos problemas, si el profesional no aplica un sistema de valoracion amplio y rigu-
roso, dichos problemas permanecen sin abordaje especifico.

La valoracién multidimensional mejora la deteccion de estos problemas ocultos, per-
mite ademds realizar un abordaje integral del sujeto, de forma que se detecta cual es su
situacion en todas las dreas para poder aplicar las medidas correctoras.
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5.2 Elementos de la valoracién multidimensional

La valoracién consiste, basicamente, en:

- una anamnesis semiestructurada y una exploracion completa por érganos en la
esfera biolégica,

—una valoracion de la situacién cognitiva mediante la utilizacion de un instrumento
psicométrico (el Mini Mental test de Folstein, su andlogo el Mini examen cognos-
citivo de Lobo, o el cuestionario corto de Pfeiffer, entre otros),

- el detectar la presencia o no de psicopatologia con una entrevista semiestructu-
rada apoyada o no por la utilizacion de cuestionarios especificos (como el de
Yesavage para la deteccion de depresion o el cuestionario de ansiedad-depresion
de Golberg),

— la valoracién de la situacion funcional del paciente utilizando escalas especificas
como el indice de Katz o el Barthel,

— la valoracién de la situacién socio-familiar mediante entrevista semiestructurada y
la utilizacién del genograma. Ello debe ser complementado con la deteccién de la
presencia de psicopatologia en el cuidador principal.

La valoracion multidimensional, asi concebida, puede ser completada con la meto-
dologia de los diagnésticos de enfermeria y del trabajo social.

5.3 Sobre la utilizacién de cuestionarios o instrumentos

En relacién para qué se utilicen los cuestionarios o instrumentos los mismos pueden
tener valor diagndstico o ser tnicamente de ayuda para la deteccion de problemas.

Los instrumentos a utilizar deberian ser aquellos que estuviesen adecuadamente
validados para la poblacién espafiola, y anciana, y cuyo uso sea sencillo. Por otro lado,
todos los profesionales deberian utilizar los mismos instrumentos para favorecer el
entendimiento interdisciplinar.

Mencién especial requiere la utilizacion de las escalas de dependencia funcional en
el anciano y los instrumentos para la deteccion de déficit cognitivo. Para estos aspectos
concretos, estd demostrado que el uso de instrumentos ya disefiados mejora las habili-
dades diagnésticas de los profesionales. Los instrumentos comentados mas arriba cum-
plen con las caracteristicas adecuadas como para poder recomendarse su utilizacién sis-
tematica por los profesionales.

5.4 La aplicacién practica de la valoracion multidimensional

La utilizacion de la valoracion multidimensional pretende detectar problemas sobre
los que actuar. En muchas ocasiones, los problemas detectados pueden ser multiples y
no interrelacionados entre si, y la repercusién en el sujeto y su familia ser distinta.

Una vez reconocido los problemas sobre los que actuar ha de establecerse los obje-
tivos a conseguir con el cuidado del paciente, y en relacion a éstos, las actividades a
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desarrollar. Una nueva valoracion permitird conocer qué objetivos se han conseguido y
cuales no, y por tanto, la necesidad de modificar las actividades disefiadas.

Es deseable que todo paciente al ser introducido en el programa de atencién domi-
ciliaria disponga de una valoracion multidimensional, y que la misma se actualice tras
situaciones de enfermedades moderadas-severas o cada 6-12 meses segun la situacién
del paciente.

La no traduccion de la informacién obtenida en la evaluacion multidimensional en
objetivos y actividades del cuidado del sujeto hace innecesaria la realizacién de dicha
evaluacion, que quedaria reducida a un ejercicio académico de diagnésticos.

La utilidad que tiene la valoracién muitidimensional hace que la realizacion de la
misma deberia ser considerada como un aspecto a contemplar en todo sistema de eva-
luacidn de los programas de atenciéon domiciliaria.
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MODELOS DE ORGANIZACION
DE LA ATENCION DOMICILIIARIA:

6.1 Modelos internacionales:

En el dmbito de la atencién primaria se ha hecho un esfuerzo importante en los ulti-
mos afos para mejorar la calidad de sus servicios.

Las necesidades de salud incitan a que la Atencién Domiciliaria (AD) se convierta en
uno de los servicios estrella de su cartera de servicios.

En paises como Dinamarca, Bélgica, Reino Unido y Paises Bajos se han consolidado
unos niveles de cobertura y de calidad del servicio de AD mayores que en nuestro pais,
al crear servicios especificos de atencién a domicilio, y a pesar de estar poco coordina-
dos entre si; dichos servicios dependen de entidades publicas (municipales o estatales)
o privadas (como mutuas o aseguradoras, ONGs, etc) y estan financiados conjuntamen-
te por la administracién regional o municipal y estatal, excepto un pequefio porcentaje
que debe pagar el usuario. También existe este servicio de AD mayoritariamente como
parte del Servicio Nacional de Salud, que es prestado por los profesionales de atencién
primaria, desde el trabajador social hasta el médico de familia y la enfermera comunita-
ria, pasando por los auxiliares domiciliarios.

En Estados Unidos, los cuidados domiciliarios se realizan a través de agencias de
salud de diversos tipos: oficiales, privadas, combinadas, hospitalarias, etc. Para cada una
de ellas hay diferentes modalidades de organizacion y administracion, pero son simila-
res en cuanto a criterios y estandares para la certificacién. Legalmente es el médico el
que certifica el plan de tratamiento para el cliente y la enfermera comunitaria es la res-
ponsable de la supervision de actividades y de las ayudas domiciliarias no profesionales.
Se realiza un plan de cuidados individualizado para cada paciente y familia, coordinan-
do a médico, enfermers, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional y trabajador social.

En Canadg, existe el centro local de servicios comunitarios que planifica, coordina y
canaliza la AD sociosanitaria. Se puede acceder a este servicio directamente, desde
médicos privados, o desde el hospital; se cubren unos servicios basicos (higiene, fisio-
terapia, etc), pero también existen otros servicios especiales a domicilio para aquellos
casos que necesitan recursos tecnolégicos (hemodialisis, oxigenoterapia, nutricién

parenteral, etc).



Los tres elementos que caracterizan a la AD:
1. La organizacion del modelo sanitario y el financiador.
2. Quién es el proveedor de la atencion.

3. El grupo poblacional al que se dirige.

Dentro del primero, hablariamos de sistema privado y sistema publico; dentro de
este dltimo, la AD puede ser financiada de dos formas: una, desde el propio sistema
publico, como ocurre en Espana, Holanda, Reino Unido y algunas zonas de Canada o
Australia; y dos, concertada con el sector privado, como es el caso de Francia, Alemania,
o zonas de EEUU o Canada. La concertacion lleva emparejada la aparicion de “redes”
paralelas de asistencia al primer nivel de salud .

Dentro del segundo, seria la diferencia de proveedores de la atencion:

e Modelo hospitalocéntrico, basado en las unidades de Hospitalizacién a domi-
cilio con personal hospitalario y centrados en la enfermedad, sobre todo termi-
nal o geriatrica (no integrada ni integral).

e Modelo mixto: en el que participa especializada y primaria de forma conjunta,
con dos variantes: una, a través de las enfermeras de distrito, especializadas
(oncolégicos y ancianos, se usa en Gran Bretana y zonas De Canada), y dos, a
través de las unidades de atencion domiciliaria de los servicios hospitalarios (con
funcion consultora y de apoyo).

e Modelo basado en la Atencién Primaria de Salud, a través de la UAF, Unidad
de Atencién Familiar, que esta compuesta por un médico de familia, una enfer-
mera y un trabajador social, equipo que organiza toda la asistencia, ya sea sani-
taria o social. Predomina en paises como ltalia, Espana, Holanda, Australia, e
incluso algunas zonas de EE.UU.

Dentro del tercero, estariamos en el objetivo de la AD, y aparecerian las Redes de
AD “especificas”, tales como Equipos de Asistencia Geriatrica Domiciliaria (EAGD)
dependientes del servicio de geriatria hospitalaria, y las Unidades de Cuidados Paliati-
vos (UCP), con diferentes modelos de AD que, tienen tendencia a funcionar como red

paralela, a pesar del intento de una mejor coordinacién con Atencién Primaria.

6.2 Modelos nacionales:

A pesar de que nuestros programas de atencion domiciliaria difunden conceptos
como “integralidad” y “multidisciplinaridad”, la realidad dista mucho de la situacion de-
seable para ser un servicio de AD de calidad, ya sea entre distintas comunidades o entre
diferentes tipos de pacientes.

Nuestros EAP deben preguntarse si la organizacion interna de nuestros centros de
salud es facilitadora para esta actividad asistencial, especialmente en equipos con mode-
los médicos y de enfermeria poco orientados hacia la atencion domiciliaria y la comuni-
dad (hay ejemplos de EAP, que concentran su AD en una jornada, de forma periddica,
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Tabla 3. Panorama nacional de la Atencién Domiciliaria

AD centrada en la AP:
B Ancianos y oncologicos en fase terminal, sin cobertura por UCP
W Areas rurales y zonas suburbanas deprimidas.

AD a oncoldgicos y sida terminal:
B Predomina sistema mixto, aunque con base hospitalaria.

AD a pacientes geriatricos:
B Predomina sistema mixto, donde hay EAGD
B Pueden funcionar como red paralela a la AP, con alguna coordinacién.

AD “concertada”:

| Reali_zada por organizaciones privadas o algunas ONGs, del tipo de
Médlcqs del Mundo, Cruz Roja, Asociaciéon Espariola Contra el Cancer,
Fundaciones de Alzheimer, Asociacién Espaiiola de Esclerosis Multiple.

y_c.ontando con la inestimable ayuda de la asociaciones de voluntarios, o agrupando las
visitas por su cercania geografica, o disponiendo de vehiculo con conductor, etc).

Es evidente que habra que realizar algunos esfuerzos para definir un nuevo mode-
lo de organizacion interna y de coordinacion externa, que posibilite unas coberturas
mas amplias que las actuales y unas garantias de continuidad asistencial, que prevengan
la existencia de una dualidad entre servicio de “buena calidad de dia”, y un servicio de
“mala calidad de noche y fin de semana”.

En el ambito hospitalario estamos asistiendo a una evolucién en el concepto del
“recurso cama”; se incentivan estancias mas cortas que sittan en la comunidad a pacien-
tes con mayor dependencia y mas necesidades de “cuidados post-alta”. El padiente pasa
la frontera del hospital a la comunidad, aungue no ocurre lo mismo con la financiacion;
ante esta situacion muchos hospitales proveen servicios domiciliarios en la comunidad
(C|r_ug|'a sin ingreso, hospitalizacion a domicilio), creando cierta tension en el sistema sani-
tario.

Los cambios en la estructura familiar y la incorporacion de la mujer al trabajo, junto
a la tendencia de reducir el niumerc de hijos y del nimero de cuidadores informales,
hace que el modelo de AD basado excesiva y exclusivamente en “la familia”, no sea sos-
tenibl_e en el tiempo, y deba llevarnos a la reflexion y busqueda de nuevos modelos de
atencion con mayor equilibrio entre los cuidados formales e informales; el contexto
futuro incita a que se desarrollen mas cuidados formales en la comunidad, con el obje-
tivo de que la AD se convierta en una alternativa real a la institucionalizacion.
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7

EL EQUIPO DE A'!'ENCI()N PRIMARIA (EAP)
Y LA ATENCION DOMICILIARIA (AD)

La Atencion Domiciliaria (AD) es una de las funciones basicas del Equipo de Atencién
Primaria (EAP). La continuidad de la asistencia y de los cuidados de salud es una de las
caracteristicas fundamentales de la Atencién Primaria y su realizacién practica no es
posible sin contemplar el ambito domiciliario.

Para poder llevar a la practica la AD es imprescindible el trabajo en equipo. En cada
area de salud, el EAP a través de uno o varios subequipos ( U.B.A, es decir, Unidades
Basicas Asistenciales, constituidas por un médico de familia, un diplomado de enferme-
ria y un trabajador social) desarrolla las funciones asistenciales, preventivas y de promo-
cién de la salud de la AD.

En la préctica, el Equipo de Atencion Domiciliaria ( se llame U.B.A o una U.AF, es
decir, Unidad de Atencién Familiar) lo forman:

e Un médico de familia y un diplomado de enfermeria, que son los responsables
directos de la salud de su poblacién.

e Un trabajador social, en intima unién con los dos anteriores.
e El propio paciente y sus familiares (nticleo familiar y el cuidador).
e |os colaboradores “informales” (vecinos, voluntarios, etc.)

e Las instituciones de apoyo ( hospital de referencia, residencias, fisioterapeutas,
laboratorio de andlisis, asociaciones de ayuda mutua, etc.).

Dentro de todo este equipo merece una atencion especial el “cuidador”, la persona
o personas que atienden directamente al enfermo dentro de la propia familia y que
junto al resto de miembros, aportan su experiencia, sus conocimientos y habilidades
para la consecucion de un objetivo comun mediante la planificacién conjunta de un plan
sociosanitario integral.

71 Distribucién de tareas:
El hecho de trabajar en un equipo, a veces comporta una dilucién de las responsa-
bilidades entre todos sus miembros, aunque la responsabilidad directa recae sobre el

médico de familia y el diplomado de enfermeria; de ahi, que sea necesario delimitar las
tareas y las responsabilidades compartidas entre todos los miembros del equipo:

¢



Actividades conjuntas de la U.A.B.;
W Valorar las necesidades sociosanitarias existentes.
W Detectar el grado de conocimiento de la enfermedad (paciente y familia).
B Conocer las expectativas respecto a la enfermedad.
B Conocer el entorno que rodea al paciente y sus posibilidades.

B Fomentar la autorresponsabilidad y el autocontrol del paciente y familia, para
conseguir una eficaz colaboracion en el plan de cuidados.

B Apoyar moral y psicolégicamente al nuicleo familiar.

Actividades conjuntas m. familia - d. enfermeria:

B Valorar el estado general y seguir la evolucion del estado del paciente.

B Informar sobre la enfermedad para conseguir un mayor conocimiento. y acepta-
cién de la misma, por parte del paciente y su familia.

B Informar sobre signos y sintomas de alarma, ante los que se debe avisar a los pro-
fesionales sanitarios.

B Prevenir complicaciones y repercusiones psicosociales, tanto de la enfermedad
como de su tratamiento.

H Instruir sobre el cumplimiento del tratamiento y de los controles necesarios que
se deben realizar.

Actividades propias del médico de familia:
B Valorar los factores de riesgo y los desencadenantes de las crisis agudas.
B Diagnosticar, controlar y tratar tanto la enfermedad crénica como sus descom-
pensaciones.
B Realizar el tratamiento sintomatico y paliativo de los enfermos terminales.
B Valorar la derivacién a centros hospitalarios y la colaboraciéon de apoyo.

Actividades propias de enfermeria:
B Adiestrar sobre habilidades basicas de alimentacion, hidratacién, higiene, cambios
posturales, cuidados sondas y administracion de medicacion.
B Controlar y seguir los pardmetros biolégicos.
B Administrar determinados tratamientos (curas, inyectables, etc).
B Vigilar sondas, catéteres, drenajes y apdsitos, junto a la recogida de muestras
para andlisis.

Actividades del trabajador social:

B Analizar la situacion sociofamiliar y hacer un diagndstico social.

B Informar y orientar sobre los recursos comunitarios de la zona.

W Proporcionar ayuda a la familia y promocionar su bienestar.

W Asignar auxiliares domiciliarias a los pacientes y familias que precisan ayuda en
su domicilio.

B Tramitar y gestionar la solicitud de ayudas y documentos oficiales, asi como
supervisar las actividades de los auxiliares domiciliarios.
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Actividades propias el “cuidador”:

B Participar activamente en la atencidn sociosanitaria del paciente, bajo la supervi-
sion del médico de familia y diplomado de enfermeria.

M Detectar los sintomas de alarma del estado fisico-psiquico del paciente y comu-
nicarlos a los profesionales sanitarios correspondientes.

Actividades de los colaboradores “informales”:

W Participar (segun su disposicion y posibilidades) de forma complementaria en las
actividades desarrolladas por los auxiliares domiciliares y como apoyo a las labo-
res del cuidador.

7.2 Importancia del profesional de enfermeria

La atencién domiciliaria se organiza en los EAP de muy diversas formas.
Los diferentes modelos de organizacién de la AD vienen marcados por distintas
variables:

a) Grado de desarrollo de la atencién primaria.

b) Grado de coordinacién entre atenciéon primaria y especializada.

¢) Grado de predominio del modelo de atencién publico, privado o mixto.
d) Caracteristicas de la poblacién a atender.

e) Grado de coordinacion y desarrollo de los servicios sociales.

7.3 Proponemos un modelo basado en la atencion publica.

Prestada por los EAP, con la participacion de otros niveles asistenciales y servicios
sociales, y con un eje fundamental en el profesional de enfermeria, “regulador” de toda
la asistencia sanitaria y social.

Las ventajas del modelo son mudiltiples: (ver tabla 4).

Tabla 4. Atencion Domiciliaria basada en el E.A.P.

B Abordaje integral con atencién biopsicosocial del paciente y la familia.

B Conocimiento de los recursos y redes sociales que favorecen el mantenimiento
del paciente en su domicilio.

Bl Las redes “paralelas” hacen compleja la atencion domiciliaria, dificuttan la adap-
tacion de la familia y del paciente, y ademas son menos costo-efectivas.
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Los distintos modelos organizativos que nos podemos encontrar se resumen:

Modelo integrado: La AD se basa en la Unidad de Atencion Familiar (médico de
familia, enfermero y trabajador social). La ventaja fundamental estd en el estableci-
miento de relaciones previas con el paciente y la familia, y el conocimiento de su histo-
ria clinica. Es dificil dar una respuesta urgente, sobre todo en EAP con modelos organi-
zativos poco flexibles.

Modelo sectorizado: El territorio a atender se sectoriza y cada profesional se encar-
ga de los pacientes que vivan en determinado sector. Facilita el conocimiento del medio
y se mejoran las actividades comunitarias.

Estd muy implantado en enfermerfa; entre los médicos su implantacién es muy com-
pleja por tener un cupo de personas asignados y existir libre eleccion de médico sin
tener siempre relacion con el lugar donde éstas vivan.

Modelo dispensarizado: Determinados profesionales del EAP se encargan de toda
la AD; la ventaja est4 en el mejor conocimiento de las técnicas y habilidades especificas,
y esta “subespecializacién” entra en discordancia con la integralidad, la atencion familiar
y la continuidad asistencial. Este tipo de dispensarizacion suele ser muy util para la aten-
cion domiciliaria urgente.

8

LA ATENCION DOMICILIARIA
COMO MODELO DE ATENCION “COMPARTIDA"
ENTRE NIVELES ASISTENCIALES SANITARIOS

El deseo mayoritario de la poblacién es el de permanecer en su medio ambiente
habitual, en el seno de su familia y en el barrio donde ha escogido vivir (“Mejor que en
casa, en ningun sitio”).

En el sistema sanitario existen tres situaciones que limitan la calidad de la atencion
domiciliaria:

e La falta de coordinacion entre las instituciones sanitarias y niveles.

e La atencién especializada extrahospitalaria no esta bien interrelacionada con la
primaria y los mecanismos de apoyo no estan normalizados y ademas son poco
agiles.

¢ La complejidad en la organizacion y dependencia administrativa de los recursos
de salud mental.

La Atencion Domiciliaria (AD) esta dirigida al cuidado en la comunidad de aquellos
pacientes a los que la atencién hospitalaria no les va a aportar mayor beneficio que el
cuidado en su domicilio; es decir, la AD no es un sustituto de la atencién hospitalaria,
sino un nivel de atencion adecuado para aquellas personas, que cumplan con unas
determinadas caracteristicas de necesidad de cuidados; por tanto, no tiene razén de ser
la extension del patron hospitalario de cuidados (tecnologia y cantidad de cuidados).

8.1 Equipos de soporte:

En ocasiones, la patologia, las situaciones psicosociales del anciano y de los pacien-
tes terminales, resultan muchas veces lo suficientemente complejas, como para necesi-
tar la intervencion de otros niveles de la asistencia sanitaria.

La necesidad de un abordaje multidisciplinario de la AD se basa en la vivencia real de
que un solo recurso sanitario no puede resolver todos los problemas de los sujetos sub-
sidiarios de la AD y de sus familias. Es preciso establecer las conexiones correctas y agi-
les entre los diferentes escalones dénde se incorporen los profesionales del primer,
segundo y tercer nivel (medicina interna, oncologia, rehabilitacién, radiologa, cuidados

paliativos, etc).



En la valoracién de cudl es el papel del hospital en la organizacién de la AD, hay que
tener en cuenta el impacto que provoca la presencia de “unidades especificas de aten-
cion”, que fragmentan al AD y suponen el aterrizaje de “redes paralelas” a la atencion
primaria que llevarian al modelo hospitalario al domicilio.

Se deberian constituir en “unidades de soporte”, como consultoras, de ninguna ma-
nera como red paralela (tabla 5).

8.2 Redes paralelas

En Catalufa, desde el inicio de 1990, el ICS creé los PADES como un equipo de sopor-
te, atencion directa y de interrelacion con especializada; actualmente existen 48 equi-
pos, de financiacion publica y de gestién, el 70 % privada y el 30 % publica (un equipo
de 4 profesionales, con 1-2 médicos, 2-3 ATS y un trabajador social, seguin caracteristi-
cas del medio, ya que aunque el 90 % de la poblacion tiene acceso, en la red de prima-
ria no reformada sélo tiene acceso un 33 %).

Desde 1998 en el territorio del Insalud se implantaron los Equipos de Soporte de
Atencién Domiciliaria (ESAD) con la finalidad de:

- Facilitar la atencién, apoyo y asesoria a los EAP.
~ Colaborar en al formacion de los profesionales de atencion primaria.

- Facilitar la coordinacién del proceso de atencién con el nivel especializado y con
otras instituciones, especialmente Servicios Sociales.

Algunas limitaciones de estos equipos de apoyo son:

- Limitacién horaria: sélo trabajan de 9 de la mafiana a 5 de la tarde, y no trabajan
los fines de semana, ni tienen acceso telefénico de 24 h.

- La atencién urgente de estos enfermos se realiza con los recursos de la atencion
primaria y de la atencidén continuada.

- Es dificil —por escasez de tiempo— realizar una “visita conjunta” EAP-ESAD.
- Desconocimiento de la dindmica familiar y su manejo.

Tabla 5. Papel del hospital en la Atencién Domiciliaria

W Actuar como soporte:

— Camas para ingresos agudos.

- Camas de media y larga estancia.
— Hospital de dia.

- Unidad de interconsulta.

- Camas para “descanso familiar”.

B Nunca como red paralela.

<
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LA ATENCION DOMICILIARIA
COMO UN MODELO DE ATENCION “COMPARTIDA"
ENTRE NIVELES ASISTENCIALES SOCIO-SANITARIOS

Los servicios sociales de ayuda a domicilio se ofertan desde los servicios municipales
de base y desde el Instituto Nacional de Servicios Sociales (INSERSO), en aquellas comu-
nidades auténomas que no estén transferidas.

También los ofertan algunas entidades privadas sin animo de lucro, del tipo de
Céritas Diocesana, La Cruz Roja, la (AECC) Asociacion Espafiola contra el Cancer, etc,.

La Administracién del Estado esté obligada por la constitucion a garantizar los nive-
les de igualdad de todos los ciudadanos (arts. 139.1, 149.1y2).

La Administracion Autondmica tiene la competencia exclusiva en esta materia, deri-
vada de la propia constitucion (art. 1481.20.2) y de sus respectivos Estatutos de Auto-
nomia.

La Administracion Local, a través de la Ley Reguladora de las Bases de Régimen Local
establece su competencia en la prestacion de servicios sociales, competencia que se con-
vierte en una obligacién en el caso de municipios con poblacién superior a los 20.000
habitantes. -

Alguna administracion local puede tener convenio con entidades privadas sin &nimo
de lucro (AECC, Cruz Roja, ONGs, etc).

Es evidente que un enfermo que recibe unos servicios de Atencién Domiciliaria (AD),
es una persona con unas necesidades sanitarias y sociales dificilmente separables.

El médico de familia serd, al menos inicialmente, el encargado de la coordinacién con
otros niveles asistenciales sanitarios; la enfermeria serd la coordinadora y supervisora del
plan de cuidados, dejando al trabajador social la tarea de la coordinacion con los servi-
cios sociales y comunitarios.

Es imprescindible elaborar un plan de atencion sociosanitario integral, cuyos pila-
res basicos sean: por el lado sanitario, la unidad de atencion basica, y por el social, los
recursos sociales oficiales y los “informales”, junto a los no gubernamentales (ONGs) ubi-
cados en la zona basica de salud. La prioridad de atencion iré dirigida a:

e Ancianos y discapacitados que viven solos.

® Parados de larga duracién con enfermedad crénica y su familia.
® Familias monoparentales.

® Familias numerosas con economia precaria.

&

® Inmigrantes no integrados.



Los servicios sociales de AD deben aprovechar “todos los recursos” y distribuirse de
forma sectorizada, para ofertar las respuestas en la zona bésica. El abanico de ofertas
pueden ir desde la lavanderia y comida a domicilio, hasta la mejora de las barreras arqui-
tecténicas, pasando por la teleasistencia y el apoyo del voluntariado.

Es necesario que estén claros los circuitos de derivacién, asi como los criterios de
inclusion en el servicio de AD y reparto de las tareas de todas aquellas personas que
intervienen en él.

Es evidente que, en el futuro los ayuntamientos deberan implicarse de manera mas
intensa en este servicio, tanto para fomentar una atencién integrada, como para respe-
tar la equidad en la prestacion de los servicios, hacia todos los ciudadanos de su muni-
cipio. La idea es crear y consolidar una red unica de servicios, tanto sanitarios como
sociales, insertos en la comunidad, con un apoyo decidido a la AD, que lo convierta en
un servicio estrella para los ciudadanos “en su domicilio”.
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ANEXO

ATENCION AL PACIENTE CON CANCER
EN FASE TERMINAL EN EL DOMICILIO

CONSENSO semFYC-SECPAL
Valencia, Mayo del 2000

A) Importancia, gravedad del problema

En las ultimas décadas se han originado unos cambios demogréficos profundos en
nuestro pais que afectan a la atencion sanitaria. De ellos, uno de los mas importantes es
el envejecimiento de la poblacién, que es responsable de un incremento de la inciden-
cia y prevalencia de enfermedades debilitantes progresivas. Dentro de éstas, las enfer-
medades neurodegenerativas y las neoplasias ocupan un puesto destacado en cuanto a
su alta prevalencia y su alta morbilidad, responsables de situaciones asociadas a un alto
sufrimiento en el paciente y en sus familiares. Esta situacion se verifica, especialmente,
en la fase terminal de estas enfermedades, de igual forma a lo que acontece en otras
enfermedades de etiologia y afeccion diversa.

Por otro lado, la adecuada evolucién de los conocimientos bioéticos y cientificos en
la medicina, junto con los cambios culturales de la sociedad, demandan una mejora de
los cuidados de las personas al final de su vida. Es preciso, pues, el fomentar el ejercicio
de los cuidados paliativos como la alternativa mas adecuada para dar respuestas a los
pacientes en fase terminal y sus familiares.

En relacion a todo ello, se considera adecuado la propuesta de desarrollar un docu-
mento de trabajo conjunto entre la Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y
Comunitaria y la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, con el objetivo de acercar las
visiones de las dos sociedades sobre los problemas, y sus posibles soluciones, de la asis-
tencia a los pacientes en la comunidad.

B) Domicilio: lugar de atencién

Diversas encuestas concluyen que la mayoria de los pacientes con enfermedades en
fase terminal desearian fallecer en sus propios domicilios si dispusiesen de una atencion
adecuada. Existen estudios, por otro lado, que sefialan que la mayor parte de la evolu-
cién de la enfermedad transcurre en el propio domicilio del paciente al cuidado de sus
familias.

Ha de considerarse, ademas, que un porcentaje importante de pacientes, entre el
40-60%, diagnosticados de cancer fallece en su propio domicilio. Por lo tanto es en el
domicilio, donde un considerable nimero de pacientes con enfermedades cronicas e
invalidantes, van a recibir atencion sanitaria.
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Por otro lado, la propuesta de la O.M.S. (1990) sobre los cuidados paliativos recoge
la necesidad de promocionar / favorecer que el paciente sea cuidado en su domicilio sin
que ello signifique una disminucion de la calidad de los cuidados.

C) Responsabilidad de la atencién en el domicilio

La atencion domiciliaria es una responsabilidad del Sistema Nacional de Salud y debe
ser una de las actividades fundamentales de los Equipos de Atencién Primaria. Las carac-
teristicas del trabajo de éstos como la multidisciplinariedad, la accesibilidad, el cuidado
longitudinal que permite una relacién médico-paciente—familia establecida en la comu-
nidad a lo largo de los afios previos, el conocimiento del entorno familiar, la posibilidad
de ofrecer una atencion integral en el domicilio, entre otros, hacen que sean el recurso
sanitario mas 16gico e idéneo para la atencion de las personas con enfermedades pro-
gresivas e incurables mientras permanecen en su domicilio. De hecho, entre las diversas
funciones de los equipos de atencién primaria se recoge la obligacion de suministrar una
atencion de calidad en el domicilio a los enfermos incapacitados y a su entorno familiar.

No obstante, parece que la asistencia domiciliaria realizada por el primer nivel de
atencion no es de la calidad deseada. Si bien no se disponen de datos que permitan una
adecuada valoracién de la realidad, hay hechos que indirectamente sugieren que los
cuidados domiciliarics de los pacientes con enfermedades terminales no son todo lo
adecuados que podria desearse. La alta frecuentacion de estos pacientes de los servi-
cios de urgencias hospitalarios, la escasa prescripcion de opioides por los profesionales
y la baja formacién en cuidados paliativos de muchos de los profesionales de atencion
primaria, son, entre otros, algunos de los datos que sustentan las apreciaciones descri-
tas mas arriba.

Por otro lado, existen a su vez una serie de problemas estructurales que dificultan,
por si mismos, la adecuacién de los cuidados en el domicilio por el primer nivel de aten-
cién. Dentro de estos problemas destacan: @ la excesiva carga asistencial derivada de la
inadecuacién de las plantillas, @ las trabas burocraticas para la prescripcion y acceso a
medicacion y material especifico (midazolam, cloruro morfico, infusores para la admi-
nistracion continua de medicacién), ® y los problemas organizativos dentro de los equi-
pos de atencion primaria como la coordinacion y definicion de funciones entre sus dife-
rentes componentes. La inadecuada coordinacién con otros niveles asistenciales, asi
como la desautorizacion de los profesionales de la atencién primaria por el nivel hospi-
talario, también deben ser citados como importantes problemas que dificultan la aten-
cion domiciliaria por la atencién primaria.

El hecho de que existan problemas susceptibles de correccién o mejora no deberia
considerarse como una desacreditacién del primer nivel de atencién como responsables
del cuidado de los pacientes mientras éstos permanecen en la comunidad. La atencion
primaria deberia ser considerada como un recurso esencial para el cuidado de estos
pacientes, y en consecuencia, ser potenciada adecuadamente para ello. Los pacientes
tienen derecho a una atencién de calidad, en el periodo final de la vida, en su domicilio,
prestada por su médico/enfermo de familia.
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D) Propuesta para la resolucion de problemas

D.1 Atencion domiciliaria

La responsabilidad de la atencién de los pacientes con enfermedades en fase termi-
nal que estan ubicados en su domicilio deberia recaer en los equipos de atencion pri-
maria. Sin embargo, la dificultad que plantea esta atencion, en determinadas situacio-
nes, podria aconsejar la existencia de unidades de apoyo para el cuidado domiciliario.
Dentro de éstas, juegan un papel fundamental los denominados equipos de soporte
domiciliario. Las funciones de estos equipos deberian estar claramente definidas en rela-
cién a un objetivo principal de ser un recurso de apoyo de los equipos de atencion pri-
maria en situaciones especificas. Se entienden como tales aquellas cuya complejidad
requiera la intervencién de profesionales con una formacion especifica y amplia en la
resolucién de problemas clinicos de cuidados paliativos para mejorar la orientacién diag-
néstica-terapéutica del caso. Otras de las funciones de los equipos de soporte serian: la
colaboracién en la actividades de formacién continuada en cuidados paliativos de los
profesionales de la atencién primaria y la conexién-coordinacion de la atencion prima-
ria con la atencién especializada cuando se precise.

La actuacion de los equipos de soporte sin conexion con los equipos de atencion pri-
maria, dependiendo organicamente de los hospitales o de las gerencias de atencion pri-
maria, constituyendo una red sanitaria paralela al primer nivel de atencién no parece
adecuada en la actualidad. La duplicacién de un recurso sanitario para la realizacion de
un mismo servicio no es una alternativa eficiente: favorece la competicién entre los
recursos por la asistencia a los pacientes, incrementa la complejidad organizativa del sis-
tema sanitario con riesgo de desasistencia por no conexién entre los recursos. La poten-
ciacién de los equipos de soporte como unidades de atencion domiciliaria en detri-
mento de la atencion primaria puede atentar, por otro lado, contra la equidad del sis-
tema sanitario: los requerimientos econémicos para el desarrollo de toda una red para-
lela, al primer nivel de salud, como responsable de la atencion domiciliaria son lo sufi-
cientemente elevados como para que dicho desarrollo esté limitado y no cubra las nece-
sidades de todos los pacientes y familiares.

En relacion a lo expuesto, se entiende la necesidad de potenciar los cuidados domi-
ciliarios de los pacientes con enfermedades en fase terminal. Estos cuidados deberian ser
realizados, fundamentalmente, por los profesionales de atencién primaria con el apoyo,
cuando se requiriese, de los equipos de soporte. La actuacion de estos equipos sera la
del asesoramiento para la resolucion de situaciones puntuales. En ningun momento
deberia acontecer el fenémeno de sustitucion continua, por estos equipos, de la asis-
tencia prestada por la atencion primaria.

D.2 Atencién hospitalaria

Aun entendiendo la importancia de los cuidados en domicilio para los pacientes
con enfermedades en fase terminal, en determinadas circunstancias (como la claudica-
cion familiar, situaciones de sufrimiento elevado de dificil control en el domicilio, o défi-
cit de soporte socio-familiar para el cuidado en el domicilio), en que es preciso la ubi-
cacion del paciente en un nivel asistencial que le asegure unos cuidados de la mejor

calidad posible.



La existencia de camas especificas para pacientes subsidiarios de cuidados paliativos
debe plantearse como un recurso mas de los profesionales de atencidn primaria, quie-
nes deberian disponer de la posibilidad de derivar los pacientes a las unidades de cui-
dados paliativos a lo largo de las 24 h del dia, 7 dias a la semana. Indudablemente, son
las condiciones de coordinacion entre los equipos de atencién primaria y las unidades
de cuidados paliativos las que dictaran el modus operandi para la resolucion de las deri-
vaciones.

Por otro lado, debe tenerse en cuenta que los cambios socio-demogréficos actuales
favorecen la presencia de familias nucleares de pequefio tamario y con una red social
escasa. Ello hace que se constituyan 3 tipos de pacientes: 1) enfermos en situaciones de
sufrimiento intenso que requiere atencion directa en una unidad de cuidados paliativos,
2) enfermos con una situacion de sufrimiento leve-moderada y con una buena red social
para ser cuidados en el domicilio, y 3) enfermos que con una situacion de sufrimiento
fisico controlada no pueden ser cuidados en el domicilio por escaso soporte social. Los
pacientes que se corresponden con este perfil son subsidiarios de un segundo nivel asis-
tencial como los centros socio-sanitarios o de cuidados prolongados. La ausencia o défi-
cit de este recurso determina la inadecuada utilizacion de las camas de las unidades de
cuidados paliativos, con ingresos prolongados que sélo requieren cuidados basicos de
enfermeria, o una inadecuada asistencia en el domicilio por déficit del soporte socio-
familiar necesario para ello.

D.3 La coordinacién entre niveles asistenciales

En la actualidad se verifica, de forma generalizada, una situacion de descoordinacién
entre los niveles asistenciales que intervienen en los cuidados de los pacientes: equipos
de atencién primaria, equipos de soporte, unidades de cuidados paliativos y servicios de
referencia de oncologia.

La pretension de un cuidado domiciliario de calidad debe pasar, ineludiblemente,
por una coordinacion exquisita de los profesionales implicados en aquél. Esta coordina-
cién tiene lugar en la concepcion de un modelo de asistencia compartida entre la aten-
cion primaria y los otros recursos, de forma que todos participan, en mayor 0 menor
medida con mayor o menor responsabilidad, en el cuidado del paciente. En este con-
texto debe superarse el modelo de organizacién actual de “situaciones estancos” en las
gue los pacientes pasan de un nivel asistencial a otro sin que se produzca la adecuada
coordinacion entre los profesionales. Hasta que el sistema se encuentre un modelo de
organizacién mejor que resuelva el problema, las unidades de cuidados paliativos y los
equipos de soporte podrian asumir la funcién de coordinaciéon que asegure el adecua-
do cuidado de los pacientes en domicilio. Para ello, deberian superarse las barreras habi-
tuales y establecerse una comunicacion directa con los profesionales de atencion pri-
maria (sesiones de discusion de casos, protocolos de actuacién, visitas conjuntas etc.)
ademas de la via habitual de los informes clinicos.

®

E) Cuidador, atencién a la familia

A pesar de los cambios en la dindmica familiar producidos en nuestro pais, durante
la estancia de los pacientes en el domicilio, la familia, y dentro de éstas el cuidador prin-
cipal sigue teniendo un papel clave. Sin el apoyo de la familia serfa imposible una correc-
ta atencién domiciliaria.

En la consideracion del paciente y familia como la unidad de atencién, ademas de el
reconocimiento y apoyo por parte de los profesionales sanitarios, deberian existir otras
medidas de apoyo socio-sanitario para facilitar-favorecer el cuidado de los pacientes en
el domicilio. Dentro de estas ayudas pueden sefialarse los servicios de ayuda a domici-
lio, la provision de material ortoprotésico, camas de disefio especifico. Otras que tam-
bién precisan ser implementadas son los centros de dia que permitan a los cuidadores
continuar con su trabajo.

En los andlisis de la atencion domiciliaria en el entorno europeo se observa que el
principal déficit en la asistencia domiciliaria no afecta a la ausencia de profesionales sani-
tarios sino a la escasez de los recursos sociales pertinentes.

Por otro lado, debe considerarse que tras el fallecimiento de los pacientes los fami-
liares deben enfrentarse a la elaboracion del duelo. En este aspecto deberia promocio-
narse la actuacién de los profesionales sanitarios de atencion primaria en la labor de
asesoramiento en el proceso del duelo asi como en la deteccién temprana de situacio-
nes de psicopatologia. El apoyo de las unidades de cuidados paliativos que dispongan
del servicio de atencidn al duelo, asi como de la red de salud mental comunitaria son
un elemento fundamental en la actuacién del primer nivel de salud. Sin que se pro-
duzca una situacién de “sanitarizacion” del proceso del duelo, los equipos de atencién
primaria, junto con las organizaciones sociales pertinentes, deberian favorecer la apari-
cion de grupos de autoayuda o redes sociales adecuadas que presten un apoyo ade-
cuado a los familiares.
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Aurelio Duque, Miguel Angel Benitez,
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