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A DEBATE

La dependencia de los
enfermos terminales: cuidados
profesionales y familiares

RicARDO CUBEDO*

RESUMEN

Cuando el lector termine de leer este articulo, 45
espanoles que estan vivos en este mismo instante habran
muerto; quince de ellos por causas subitas, pero 30 tras
un proceso mas o menos largo de dependencia que lla-
mamos enfermedad terminal. Sélo diez habran tenido
acceso a cuidados paliativos adecuados. Los restantes 20
padeceran dolor y otros sufrimientos que un sistema sani-
tario preparado para curar no sabra evitar. En el siguien-
te texto se repasa la situacién de los cuidados paliativos
de un grupo de dependientes muy especifico, el de los
enfermos terminales en Espana. Se presentan asimismo
los datos de una experiencia concreta (la del Area Sanita-
ria 6 de la Comunidad Auténoma de Madrid) y se anali-
zan algunas de sus implicaciones tedricas y practicas.

1. ENFERMOS TERMINALES
Y CUIDADOS PALIATIVOS

La fundacién en 1967 del St. Christopher’s
Hospice en Londres por Cicely Saunders represen-
ta el pistoletazo de salida del movimiento hospice
en el Reino Unido y marca el inicio de la atencion
especializada a los enfermos terminales'. Este

* Meédico coordinador de la Unidad de Cuidados
Paliativos del Area Sanitaria 6 de la Comunidad Auténoma
de Madrid.

' El enfermo terminal es facil de reconocer, pero
dificil de definir. La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS)
considera que son cinco caracteristicas las que lo definen:
1) padecer una enfermedad grave, progresiva e incurable;
2) no responder adecuadamente a los tratamientos espe-
cificos; 3) estar afectado por una multitud de problemas y
sintomas intensos, multifocales y répidamente cambiantes;
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ambito de accién sanitaria recibe la denominacion
general, ciertamente eufemistica, de “cuidados
paliativos”2. Aunque existen ejemplos muy anti-
guos de instituciones dedicadas al cuidado de los
moribundos, fueron los impulsores del movimien-
to hospice los primeros en poner de manifiesto que
los procedimientos de la medicina asistencial no
respondian adecuadamente a las necesidades de
los enfermos enfrentados a la Ultima fase de la
vida, cuando no tomaban por fines sus modernos
medios técnicos, alargando innecesaria y cruel-
mente el sufrimiento de la agonia.

La forma en la que se administran los cui-
dados paliativos ha variado acusadamente con el
tiempo. Los hospices originales eran instituciones
cerradas cuyo principal propdsito consistia en el
tratamiento del dolor. Hoy dia, la estructura basi-
ca de los cuidados paliativos no es un edificio hos-
pitalario aislado, sino un equipo mévil, integrado
en la estructura del hospital y del centro de salud
gue han atendido al enfermo desde su diagnosti-
co, que trata de llevar la atencién al propio domi-
cilio siempre que sea posible. Sin embargo, los pila-
res basicos de la atencién al paciente terminal no
han cambiado desde que se postularon inicial-
mente; su objetivo esencial es eliminar tanto sufri-

4) sufrir un impacto emocional severo ante la inminencia e
ineluctabilidad de la muerte, que se hace extensivo al cir-
culo familiar, y 5) tener una esperanza de vida aproxima-
damente menor a tres meses.

2 La OMS define los cuidados paliativos como un
enfoque por el cual se intenta mejorar la calidad de vida de
los pacientes y la familia enfrentados a la enfermedad termi-
nal, mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento por
medio de la correcta valoracién y el adecuado tratamiento del
dolor y de otros problemas fisicos, psicolégicos y espirituales.
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miento como se pueda del proceso de morir, pre-
servando la dignidad personal y la autonomia del
moribundo, y entendiendo que el destinatario no
es el enfermo dependiente de cuidados paliativos,
sino la unidad que forma con su circulo familiar.

La medicina paliativa no atiende a las causas
y, por tanto, rara vez se implica en procesos diag-
noésticos. En cambio, se centra en los sintomas y en
el modo mas simple, rapido e incruento de atajar-
los. El aspecto fisico es sélo una porcion importan-
te del trabajo con las personas en situacion termi-
nal. La atencién a los problemas psicolégicos y la
resolucién de escollos de tipo social forman parte
del trabajo cotidiano de los equipos de cuidados
paliativos. Ademas de médicos y personal enfer-
meril, suelen contar con psicélogos y trabajadores
sociales. Los primeros, por ejemplo, se ocupan de
asuntos como la depresion, la ideacién suicida, los
sentimientos de culpa, la negacién de la proximi-
dad de la muerte, el desarrollo de sentimientos
patoldgicos entre los familiares mas proximos tras
el fallecimiento del enfermo o el mejor modo de
informar a los ninos de la desaparicion de sus
padres, abuelos o hermanos. Por otro lado, los tra-
bajadores sociales procuran ayudas econdémicas o
domiciliarias cuando se necesitan, asisten con los
trémites administrativos de pensiones o herencias,
o tratan de hallar recursos econdmicos para que los
familiares de enfermos inmigrantes puedan viajar a
su lado, situacion cada dia mas frecuente.

Centrando la atencién en los enfermos de
cancer, se calcula que, en Espafia, sélo uno de cada
tres pacientes que fallecen por esta enfermedad reci-
be una asistencia paliativa adecuada durante los Ulti-
mos meses de su vida, a pesar de que sus requeri-
mientos son, por lo general, simples y baratos. La
medicina paliativa parece encontrar todavia barreras
para que su implantacién llegue a ser la adecuada.
Algunas de ellas son consustanciales a su propia
naturaleza y la acompafian desde los primeros
momentos de su desarrollo en los afos sesenta del
siglo pasado. Otras, en cambio, son reflejo de cam-
bios recientes en nuestras sociedades.

Entre el primer tipo de barreras hay que con-
siderar la permanente presencia de la idea de la
muerte en cualquier discusién que ronde el asunto
de la enfermedad terminal. Su asociacion con la idea
de la propia muerte de cada cual, que nuestra cul-
tura occidental se empecina en ocultar y disimular,
y la connotacion de “fracaso de la medicina” que
arrostra, han llevado a que el problema del enfermo
préximo a fallecer sea pospuesto, cuando no senci-
llamente ignorado, por todos los actores relevantes,
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ya sean administradores sanitarios, médicos, asocia-
ciones de pacientes o grupos de presion. Hace déca-
das, la gente tendia a considerar la muerte como un
asunto ajeno a los médicos, propio de la familia. Tan
solo esperaba del hospital que sefalase el momen-
to a partir del cual “la ciencia ya no podia hacer
nada” para trasladar rdpidamente al enfermo a su
casa. La idea de una muerte deseable tenia lugar en
la propia cama y rodeado de la familia. Permitir que
un esposo, hermano, no digamos hijo, falleciera en
el anonimato de una sala de hospital se considera-
ba un borrén indeseable en la biografia familiar.

Esta representacion de la muerte ha experi-
mentado una revolucién copernicana. Hoy dia, la
muerte se ha “medicalizado”, se considera un diag-
nostico, una enfermedad, cosa de profesionales. Que
la agonia y la muerte escenifiquen su drama bajo el
techo del hogar horroriza. Hasta las personas mas
formadas, capaces y animosas se retraen llegado el
momento y se ven a si mismas como absolutamen-
te incompetentes para atender al familiar enfermo.
Se han esfumado practicamente conocimientos y
habilidades basicos de los que generaciones previas
hacian uso como cosa natural (llevar a cabo el aseo,
proporcionar alimentacion a quien deglute con difi-
cultad, bajar la fiebre, cuidar la sequedad de la piel
y las mucosas, curar una llaga, etc.). En buena par-
te, la creciente incorporacion de la mujer al merca-
do de trabajo explica este retroceso.

De siempre, el cuidado de los enfermos de-
pendientes ha sido tarea femenina. El ama de casa
era la persona capaz de estar todo el dia a la cabe-
cera del doliente. El marido podia ser ingeniero o
catedrético, pero aun cuando su propia madre fue-
ra la enferma, serfa la esposa quien se arrogaria la
autoridad y sobre quien recaeria la responsabilidad
de sus cuidados como cosa natural, atenta a los sin-
tomas y quejas, a la higiene, al horario de las medi-
caciones. Como veremos mas adelante, las mujeres
siguen desempefiando este papel en buena medi-
da, pero desde una posicion mucho mas desfavo-
rable, atenazadas entre las responsabilidades de
atender al enfermo y a sus propios trabajos, y sin los
conocimientos médicos caseros, la serenidad, la
paciencia y el buen juicio clinico que, sin alharacas
ni hacer el menor caso de ello, hacian valer sus
madres y abuelas. Desde luego, los hombres no
parecen haber compensado adecuadamente la situa-
cién compartiendo lo que se podria considerar como
la “mas exigente de las tareas domésticas”.

Casi cualquier movimiento de la estructura

social de las ultimas décadas parece conspirar en
contra del cuidado domiciliario de los enfermos
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dependientes. Por la reduccion de la natalidad son
ahora menos hermanos los que se pueden turnar
en las labores de acompafamiento y asistencia. La
movilidad laboral aleja a muchos de ellos. Cada vez
es mas frecuente encontrarse con personas mayo-
res gravemente enfermas, en buena situacion eco-
némica, con hijos, pero que carecen de todo apoyo
familiar, ya que aquéllos viven en ciudades alejadas
y, sencillamente, no se pueden permitir desatender
sus trabajos. La inmigracion es el Ultimo reto. Los
inmigrantes que se convierten en dependientes por
enfermedad terminal se encuentran a veces en situa-
ciones desesperadas, sin familia ni un domicilio con
las condiciones minimas para la comodidad de un
enfermo, carentes de dinero tanto para regresar a
sus pafses como para costear el pasaje de algun
familiar que los cuide. Otras veces, las dificultades
vienen de la mano de la situacion ilegal del inmi-
grante, de la imposibilidad de comunicarse con él
en su lengua, o de su religion, que exige una serie
de precauciones y ritos ante la cercania de la muer-
te que ni nuestra sociedad ni nuestro sistema asis-
tencial puede proporcionarle facilmente.

Los equipos de asistencia paliativa a domicilio
para pacientes terminales son el Unico instrumento
idéneo capaz de equilibrar estas tensiones y posibili-
tar que, pese a todo, el transito de la vida a la muer-
te sea lo menos malo para el enfermo y deje el recuer-
do menos amargo posible en sus familiares. En el
resto de este articulo se va a repasar cual es la situa-
cion de los cuidados paliativos en Espafa; se anali-
zard la experiencia concreta de un equipo de asis-
tencia domiciliaria a pacientes terminales de cancer
en Madrid, y se tratara de llegar a algunas conclu-
siones generales relevantes, asi como de esbozar algu-
nas propuestas de mejora futura en este &mbito par-
ticular de la asistencia a enfermos dependientes.

2. LA SITUACION DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS EN EsPANA3

En1999, la Asamblea Parlamentaria del Con-
sejo de Europa emitié la Recomendacion 1418/1999
sobre Proteccién de los derechos humanos y la dig-
nidad de los pacientes terminales y moribundos,

3 Este apartado se refiere exclusivamente a los cui-
dados paliativos de los enfermos adultos. Los pacientes ter-
minales infantiles se atienden a través de sistemas comple-
tamente diferentes y, en términos generales, la cobertura de
su asistencia es mucho mas completa que la de los adultos
en todo el territorio nacional.
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instando a los paises miembros a legislar a favor
de esta clase de dependientes. El mismo afo, el
Senado espafol, en su sesion del 14 de septiem-
bre, exhortaba al Consejo Interterritorial del Siste-
ma Nacional de Salud a establecer un Plan Nacio-
nal de Cuidados Paliativos. El Grupo de Trabajo del
Consejo Interterritorial se formé en octubre siguien-
te y elaboré el documento Plan de Cuidados Palia-
tivos. Bases para su desarrollo, que se aprobé en
el Pleno del Consejo del 18 de diciembre de 2000.
El desarrollo de las medidas concretas, ya finaliza-
das las transferencias de las competencias sanita-
rias, quedd en manos de las administraciones auto-
némicas. Por desgracia, este desarrollo ha sido muy
irregular, y todavia hoy la probabilidad de recibir
cuidados paliativos correctos depende de dénde
viva y de qué enfermedad padezca cada enfermo
terminal.

Los cuidados paliativos alcanzan a los enfer-
mos por cuatro vias diferentes. En primer lugar
estan los equipos de atencion primaria (EAP). Son
los médicos y el personal de enfermeria ordinarios
de los centros de salud (los “ambulatorios”) que
se desplazan al domicilio del paciente terminal. Esta
es la Unica prestacién, por cierto, incluida en el
catalogo del Sistema Nacional de Salud*. Pero, muy
a menudo, los profesionales de atenciéon primaria
carecen de la formacion necesaria para que la asis-
tencia que prestan sea 6ptimay, desde luego, del
tiempo y de la flexibilidad horaria necesarios, ya
que han de ocuparse prioritariamente de sus con-
sultorios, de ordinario ya saturados. Por otra par-
te, los EAP no incluyen psicélogos ni trabajadores
sociales.

En segundo lugar, los equipos de soporte de
atencion domiciliaria (ESAD) son unidades moviles
compuestas por un vehiculo, un médico, personal
de enfermeria y, en algunos casos, psicologos y tra-
bajadores sociales. Dependen de las gerencias de
Atencién Primaria y se coordinan con los EAP. La
implantacion geografica de los ESAD es muy hete-
rogénea. Algunas comunidades, como Catalufa,
Extremadura y Canarias, disfrutan de coberturas
practicamente completas. En otras, como Castilla-
La Mancha, son casi inexistentes. En otros lugares,
la Comunidad Autonoma de Madrid (CAM) por
ejemplo, la cobertura es parcheada y se da el caso
de que vecinos de la misma ciudad disponen o no
de esta asistencia en funcién del &rea sanitaria a la
que pertenezcan.

4 Real Decreto 63/1995, de 20 de enero, sobre
Ordenacién de Prestaciones Sanitarias del Sistema Nacio-
nal de Salud.
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En tercer lugar, la Asociacion Espafola Con-
tra el Cancer (AECC) ha sido pionera en la aten-
cién a domicilio de los enfermos terminales de
cancer desde 1992. Su modelo de accién consis-
te en firmar acuerdos marco con las distintas areas
sanitarias para crear unidades de cuidados palia-
tivos domiciliarios (UCPD). Las UCPD estan inte-
gradas tipicamente por un vehiculo, un conduc-
tor, un médico, una enfermera, un psicélogo y un
trabajador social, cuyas retribuciones cubre la
AECC. El &rea sanitaria proporciona la medicacion,
las instalaciones de oficina en un hospital o cen-
tro de salud y algiin médico, tanto del hospital de
referencia como de los centros de salud, que cum-
ple funciones de coordinacion. La primera UCPD
entr6 en funcionamiento en 1994 y, desde enton-
ces, decenas de miles de enfermos de cancer han
sido ejemplarmente atendidos en sus Ultimos dias
gracias a la AECC.

Sin embargo, este modelo esta gravado por
tres inconvenientes. Primero, el mero hecho de
tener cubierto de algin modo este tipo de asis-
tencia ha desalentado a las autoridades sanitarias,
ya de por si remisas a invertir en cuidados paliati-
vos, a la hora de desarrollar recursos propios, como
los ESAD, que casi nunca estan presentes alli don-
de hay una UCPD. El resultado es que en algunos
lugares, como es notorio en el caso de Madrid, la
asistencia paliativa a domicilio depende en la actua-
lidad casi exclusivamente de la AECC>. Segundo,
la asistencia prestada por la AECC s6lo alcanza a
los pacientes con diagndstico de cancer. En los
muchos lugares de Espafa donde hay UCPD, pero
no ESAD, los enfermos terminales con diagnésti-
cos como SIDA, enfermedades neurodegenerati-
vas, trastornos respiratorios o insuficiencia renal se
hallan, por regla general, privados de atenciéon
paliativa especifica. Tercero, la AECC ha ido varian-
do su politica de asignacion de recursos durante
los ultimos afios. Desde el afio 2000 ya no crea
nuevas UCPD con cargo exclusivo a sus presu-
puestos. Las Ultimas unidades, desarrolladas en los
afios 2003 y 2004, se han instituido mediante
acuerdos en los que el coste de personal es com-
partido progresivamente entre la Asociacion y la
administraciéon sanitaria, de manera que, en un
plazo prefijado, esta Ultima termina corriendo con
la totalidad de los gastos. En algunos momentos,

> Bien es verdad que, en junio de 2005, la Conseje-
ria de Sanidad y Consumo de la CAM hizo publico su Plan
Integral de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid,
que destina 17 millones de euros a dotar a la Comunidad de
recursos propios en asistencia paliativa mediante un plan de
desarrollo que finaliza en 2008.
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incluso se ha llegado a temer sobre la intencién de
la AECC de abandonar por completo esta activi-
dad asistencial, cancelando el programa de UCPD.
Si algo asf llegara a suceder antes de que el Siste-
ma Nacional de Salud cubriera por completo la
atencion paliativa a los pacientes terminales, las
consecuencias serian catastréficas para miles de
enfermos dependientes y sus familias.

Por ultimo, la cuarta via de atencién paliati-
va a la enfermedad terminal son las unidades de
cuidados paliativos de agudos (UCPA). No son otra
cosa que unidades de hospitalizacion especificas
para los enfermos terminales. Ingresan a los pacien-
tes con complicaciones agudas que necesitan tra-
tamientos imposibles de llevar al domicilio, atien-
den a enfermos sin apoyo familiar alguno, ofrecen
cortas estancias para brindar “un respiro” a los
familiares que los cuidan en casa y, a menudo, son
el lugar elegido en los ultimos dias por algunos
enfermos y sus familias. Las UCPA estan atendidas
por médicos especialistas en cuidados paliativos y
personal de enfermeria habitualmente voluntario.
Se suele integrar en ellas a psicélogos y trabajado-
res sociales, asi como a voluntarios de distintas
organizaciones humanitarias que cumplen funcio-
nes como turnarse con los familiares, hacer reca-
dos necesarios a quien no quiere abandonar la
cabecera del ser querido ni un minuto, o leer un
libro en voz alta.

La notoria carencia de UCPA es probable-
mente el problema mas grave del sistema espafol
de cuidados al paciente terminal. Hay unidades
ejemplares, como las pioneras de El Sabinal, en
Gran Canaria®, o la del Hospital Gregorio Mara-
Aodn, en Madrid, pero instituciones tan emblema-
ticas como La Paz de Madrid o el Hospital Clinic
de Barcelona, por soélo poner dos ejemplos, care-
cen por completo de ellas. La OMS recomienda 80
camas hospitalarias dedicadas a la enfermedad ter-
minal por cada milléon de habitantes. La media en
Espafa es de 41, pero, por ejemplo, en Castilla-La
Mancha sélo hay 5, y ninguna en Murcia. La mayor
parte de los enfermos terminales que no pueden
0 No quieren morir en sus casas se han de confor-
mar con habitaciones comunes, cuando no un box
del servicio de urgencias. La carencia de todos esos
detalles que caracterizan una buena UCPA no es
trivial. Sélo puede apreciarlos en su justa medida
quien haya vivido la experiencia en la carne ajena
de un ser querido. Junto con el buen control del
dolor, poder disfrutar de ese conjunto de peque-

6 Hoy integrada en el Hospital Universitario Dr.
Negrin.
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GRAFICO 1

CUIDADOS PROFESIONALES Y FAMILIARES

DISTRIBUCION DE ENFERMEDADES DE LOS PACIENTES TERMINALES
ATENDIDOS POR EQUIPOS DE SOPORTE DE ATENCION DOMICILIARIA (ESAD)
DE LA COMUNIDAD AUTONOMA DE MADRID EN 2004
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Fuente: Consejeria de Sanidad y Consumo de la Comunidad Auténoma de Madrid (2005: 19).

Aas atenciones (como habitaciones individuales,
horarios de visita no restringidos, facilidades para
que los familiares duerman junto a los enfermos...)
es el factor prondstico mas importante de una
muerte no traumatica para el paciente y un duelo
normal para las familias.

En resumen, la calidad de los cuidados palia-
tivos en Espafa es buena alli donde llega. Como
se ha apuntado mas arriba al discutir el papel de
los ESAD, los principales defectos de los que ado-
lece es la cobertura irregular, tanto en términos
diagnésticos como geograficos. En el grafico 1 se
representan los diagnosticos atendidos por los
ESAD de la CAM durante el afno 2004. No sor-
prende que el cancer se lleve la palma de los cui-
dados paliativos. En el recientemente presentado
informe La situacion del cancer en Espana, el Ins-
tituto de Salud Carlos Ill consignd los tumores
malignos como la primera causa de muerte de los
espafoles, con un 25,6% del total, por primera
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vez por encima de las enfermedades cardiovascu-
lares. Sin embargo, el desequilibrio que se obser-
va en el grafico estd muy lejos de las distribuciones
mejor equilibradas de los paises con sistemas mas
exhaustivos de cuidados paliativos. Parece claro que
en Espana los enfermos terminales de cancer tie-
nen mas posibilidades de disponer de una asisten-
cia paliativa correcta que los de otros diagnosticos.
Merece la pena sefalar que el grafico es sélo un
ejemplo, y no el peor de los posibles. Los datos pre-
sentados son los de la CAM y los de los ESAD, que
atienden todo tipo de diagndsticos. Si se refirieran
a otras comunidades peor cubiertas, o incluyeran
los miles de casos atendidos por las UCPD de la
AECC, el perfil de la atencién todavia estaria mas
sesgado a favor del cancer.

Pero quiza sea la irregularidad en la distri-
bucién geografica el dato que més sorprende y dis-
gusta, ya que, en esencia, distintos asegurados del
mismo proveedor, el Sistema Nacional de Salud,
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GRAFICO 2
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HABITANTES CUBIERTOS POR CADA UNO DE LOS EQUIPOS DE CUIDADOS PALIATIVOS
A DOMICILIO EXISTENTES EN LAS COMUNIDADES AUTONOMAS (2004)*
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* Incluye ESAD y UCPD, es decir, cualquier tipo de atencién domiciliaria con soporte publico a enfermos terminales.
Fuente: Elaboracién propia a partir de datos de Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), INE y OMS.

reciben (o no reciben en absoluto) prestaciones
completamente distintas s6lo en virtud del lugar
de residencia. Que esos servicios se refieran a un
momento tan delicado como el de la propia muer-
te, y en situacion de aguda dependencia, ensom-
brece aun mas la gravedad del asunto. Serfa abo-
minable que esta discriminacion se estableciera en
funcién de la raza, el sexo, la religion o el nivel de
renta del enfermo. En verdad, no se alcanza por
gué semejante segregacion es menos escandalosa
cuando es el lugar del domicilio el que la dicta. En
el gréfico 2 se representa el nimero de habitantes
que cubre cada equipo de cuidados paliativos a
domicilio seguin la comunidad auténoma. Un equi-
po por cada 150.000 ciudadanos es el objetivo
seflalado como minimo adecuado por la Organi-
zacién Mundial de la Salud (OMS). El grafico 3
muestra el nimero de unidades hospitalarias de
cuidados paliativos por cada millén de habitantes.
Los datos de este ultimo grafico no son tan signi-
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ficativos como los del anterior, pues no tienen en
cuenta el numero de camas que ofrece cada uni-
dad. Por otro lado, algun programa domiciliario de
gran calidad, como es el caso del que se ofrece en
Extremadura’, compensa un menor desarrollo hos-
pitalario. En todo caso, muy pocas comunidades
auténomas se acercan siquiera a la recomendacion
de la OMS de una unidad de ingreso para pacien-
tes terminales en cada hospital general y 80 camas
por cada millén de habitantes. Por ejemplo, la CAM
solo dispone de 40 camas por millén. De éstas,

7 El programa extremeno es el Unico que permite
que el mismo equipo atienda al paciente en su domicilio y
en el hospital. Ha obtenido el premio a la excelencia de la
International Association for Hospice and Palliative Care.
Extremadura, Cataluia y Canarias disfrutan de los mejores
programas de asistencia a los enfermos terminales de Espa-
fia. Catalufa es un ejemplo de atencién domiciliaria, Cana-
rias lo es de asistencia hospitalaria, mientras que Extrema-
dura destaca por la integracion de ambos.
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GRAFICO 3

CUIDADOS PROFESIONALES Y FAMILIARES

UNIDADES HOSPITALARIAS DE CUIDADOS PALIATIVOS

POR MILLON DE HABITANTES (2004)
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Fuente: Elaboracién propia a partir de datos de SECPAL e INE.

ademas, solo la mitad son de titularidad publica, y
representan una minoria las que esta disponibles
para enfermos de cualquier diagndstico.

3. LA EXPERIENCIA DEL AREA
SANITARIA 6 DE MADRID

En el afio 2002, las gerencias de atencion pri-
maria y especializada del Area Sanitaria 6 de la
CAM vy la junta provincial de Madrid de la AECC fir-
maron un convenio singular de colaboracion para
atender a los pacientes de cancer en situacién ter-
minal. Este convenio se basa en el Acuerdo Marco
para la actuacion coordinada contra el cancer, esta-
blecido en 1994 entre el antiguo INSALUD vy la
AECC, y que ya habia dado lugar a convenios simi-
lares en las areas sanitarias 2, 5, 8y 11. Los prime-
ros enfermos se atendieron a principios de 2003.
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A continuacion se exponen brevemente los funda-
mentos del programa y sus resultados durante los
primeros 20 meses de funcionamiento®.

Teniendo como principal objetivo proporcio-
nar cuidados paliativos en el domicilio a los enfer-
mos terminales con cancer, los objetivos especifi-
cos de la UDCP del Area Sanitaria 6 de la CAM son:
1) mantener la calidad de la asistencia hasta el mis-
mo momento de la muerte; 2) permitir la perma-

8 En este periodo de tiempo se realizaron 1.600 visi-
tas a los domicilios de 286 pacientes pertenecientes a 28 muni-
cipios distintos y se certificaron 236 fallecimientos. Para ello
se recorrieron 35.000 Km. El Area Sanitaria 6 de Madrid esta
situada al noroeste de la ciudad, llegando hasta los limites pro-
vinciales con Segovia y Avila. Incluye casi 600.000 personas
con tarjeta sanitaria individual. Sélo el 24% de estas personas
reside en el interior del casco urbano. Se comprende facil-
mente que esta combinacion de elevado nimero de habitan-
tes, pero gran dispersién en un amplio territorio, dificulta cual-
quier intento de llevar atencién médica a los domicilios.
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nencia del enfermo en su domicilio en la medida de
lo posible; 3) asistir a las necesidades de la familia y
otros cuidadores, incluso después del fallecimiento;
4) disminuir la presion asistencial sobre las urgen-
cias de la Clinica Puerta de Hierro (que atiende a los
habitantes del Area 6) y sobre los centros de salud,
y 5) participar en la formacion continuada de los pro-
fesionales de medicina y enfermeria del Area en
cuanto a la atencion de los enfermos terminales.

El programa prevé la participacion coordina-
da de seis agentes: el Instituto Madrilefio de la Salud
(IMSALUD), la AECC, los equipos de atencion pri-
maria del Area 6, la Clinica Puerta de Hierro (CPH),
el Hospital de Guadarrama y el Hospital de la Fuen-
fria. La AECC proporciona un médico, una enfer-
mera, una psicéloga, una trabajadora social, un con-
ductor y un vehiculo. A través de las instalaciones
de la CPH, el IMSALUD aporta oficinas, equipos de
ofimatica, cualquiera de los servicios médicos que
los enfermos pudieran necesitar (fundamentalmen-
te a través de sus servicios de oncologia médica,
oncologia radioterapica y urgencias), asi como toda
la medicacién y material fungible, ademas de un
coordinador de programa. Los médicos y el perso-
nal de enfermeria de los centros de salud se coordi-
nan con el equipo de cuidados paliativos para aten-
der a los enfermos con mayor frecuencia. Por ultimo,
los dos hospitales colaboradores (Guadarrama y
Fuenfria) ofrecen unas 40 camas en total, de las que,
por razones de espacio y saturacion, no fue posible
disponer en la propia Clinica Puerta de Hierro.

En cuanto al esquema general de funciona-
miento, los enfermos pueden ingresar en el pro-
grama por cualquier via. Lo habitual es que sean
los propios médicos de la CPH o de los centros de
salud quienes lo soliciten, pero no se han excluido
otras procedencias, como centros privados, servi-
cios sociales o los propios pacientes o sus familias
que se hayan puesto en contacto directo con el
equipo. La solicitud de inclusion es valorada por el
equipo y el coordinador del programa, y se acep-
tan todos aquellos casos que: 1) estén diagnosti-
cados de cancer?; 2) residan en cualquier punto del
Area 6; 3) se enfrenten a una expectativa de vida
de pocos meses a lo sumo, y 4) padezcan sintomas
severos propios de la enfermedad terminal.

En la primera visita se identifican los proble-
mas fisicos, psiquicos y sociales del paciente y de sus

9 El Area 6, como otras, carece de ESAD, por lo que
los enfermos terminales por enfermedades distintas al can-
cer no reciben mas atencién paliativa a domicilio que la que
sea capaz de brindarles el centro de salud correspondiente.
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GRAFICO 4

CUIDADOS PALIATIVOS A DOMICILIO.
AREA SANITARIA 6 DE LA CAM.
PROCEDENCIA DE LOS PACIENTES
(ABRIL 2003-DICIEMBRE 2004)
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Fuente: Base de datos propia.

cuidadores, se prescribe la primera pauta de medi-
cacion y, si es necesario, se solicita una consulta a la
psicéloga y/o a la trabajadora social. También duran-
te la primera visita se elige, de entre las persona alle-
gadas, a aquella con condiciones idéneas para cum-
plir la funcion de cuidador primario. Este se convierte
asi en el interlocutor del equipo de cuidados palia-
tivos, recibe la educacion necesaria respecto a la asis-
tencia del enfermo, se responsabiliza de la adminis-
tracion de la medicacion y queda encargado de
contactar con el equipo en caso de que sea nece-
sario'®. Siempre que es posible, la primera vista al
domicilio es conjunta entre el equipo de cuidados
paliativos y el médico de cabecera. Se confecciona
una historia clinica comun que queda en el propio
domicilio y en la que se van consignando todos los
detalles de cada visita (nuevos sintomas, sospechas
diagnosticas, cambios de medicacion, curas...). De

0 Del acierto de la eleccion del cuidador primario
depende, en buena medida, el funcionamiento correcto de la
administracion de los cuidados paliativos en lo sucesivo. Con-
ceptualmente, esta persona forma parte tanto del conjunto
familiar como del propio equipo de cuidados paliativos.
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GRAFICO §

CUIDADOS PALIATIVOS A DOMICILIO. AREA SANITARIA 6 DE LA CAM.
SEXO Y EDAD DE LOS PACIENTES (ABRIL 2003-DICIEMBRE 2004)
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Fuente: Base de datos propia.

este modo, se asegura la continuidad de la asisten-
cia y se evitan las actuaciones redundantes o con-
tradictorias. Por Ultimo, durante la primera visita se
decide la frecuencia idénea de las siguientes que,
como es natural, variara en funcion del estado cli-
nico del enfermo. Las visitas médicas y de enferme-
ria se mantienen hasta que acontezca la muerte, el
domicilio™ cambie de area sanitaria, o el enfermo
exprese su deseo de dejar de recibir la asistencia. La
atencion psicolodgica o social se pueden extender
mas alla del fallecimiento.

El grafico 4 indica la procedencia de los enfer-
mos. Como se aprecia, tanto el hospital como los
centros de salud respondieron muy adecuadamen-
te al programa. Este dato no es baladi. La expe-
riencia en otras areas indica que, si bien los hospi-
tales suelen responder con entusiasmo a este tipo
de iniciativas (ya gue se hacen cargo de un proble-
ma gue consume Sus recursos, pero no saben bien
coémo atender), no sucede lo mismo en el caso de
los centros de salud. Con frecuencia, los médicos

" El domicilio es donde el enfermo se encuentre,
aungue no necesariamente su casa. La UCPD también llega
a residencias de ancianos u hospitales privados que acepten
la coordinacién con el equipo.
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de asistencia primaria han visto en los UCPD una
suerte de competencia que invade su dmbito de
accion: el domicilio del paciente.

En el grafico 5 se puede apreciar cdmo, tam-
bién en cuanto al diagnostico especifico de cancer,
la mortalidad de los hombres es superior a la de las
mujeres, y su supervivencia mas breve. Como se ve
en el grafico 6, los diagnosticos mas representa-
dos, como era esperable en una muestra de enfer-
mos terminales, son los que adnan las dos carac-
teristicas de prevalencia y mortalidad elevadas.
Algunos canceres muy mortales, como el de cere-
bro, son poco frecuentes. Otros muy prevalentes,
como los de mama o prostata, son poco habitua-
les entre estos enfermos porque se trata de enfer-
medades con altas tasas de curacion. En cambio,
tumores como los de pulmoén y aparato digestivo,
que aunan el ser usuales y poco curables, apare-
cen muy sobre-representados entre los enfermos
de cuidados paliativos.

Los datos alusivos a los cuidadores primarios
son particularmente ilustrativos respecto a los con-
flictos que impone el cuidado de enfermos depen-
dientes. Ya se explicod antes que la seleccion del cui-
dador primario depende del equipo de cuidados
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GRAFICO 6
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CUIDADOS PALIATIVOS A DOMICILIO. AREA SANITARIA 6 DE LA CAM.
DISTRIBUCION POR DIAGNOSTICO (ABRIL 2003-DICIEMBRE 2004)
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Fuente: Base de datos propia.

paliativos. Para ser cuidador primario no basta con
el parentesco mas o menos estrecho. Tal persona
ha de ser aquella del entorno inmediato del enfer-
mo que cumpla mejor una serie de condiciones,
como capacidad fisica, disponibilidad horaria, com-
prensién de las instrucciones, cierta resistencia ante
cometidos ingratos, como pueden ser la limpieza
intima o la cura de llagas y heridas desagradables,
o capacidad de mediacién en los conflictos familia-
res. El cuidador primario ni siquiera ha de ser nece-
sariamente un miembro de la familia. Por ejemplo,
en el caso de un anciano viudo, con hijos pero que
trabajan la jornada completa, atendido por una per-
sona contratada para cuidarle, huelga decir sobre
quién recaerfa la responsabilidad de los cuidados
primarios. En realidad, la eleccion del cuidador sélo
viene a confirmar buena parte de las veces la selec-
cion implicita que ya ha realizado la familia. De esta
manera, los datos que aqui se exponen sobre los
cuidadores primarios reflejan, probablemente de un
modo bastante fiel, quiénes son los que, de verdad,
estan cuidando de los enfermos terminales en nues-
tra sociedad, independientemente de que existan
0 no programas de cuidados paliativos a domicilio.

El primer dato relevante es que la mayor par-
te de los enfermos estan cuidados en sus casas por
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la familia (grafico 7). Solo una pequena parte de
los pacientes atendidos carecian de cualquier cla-
se de apoyo y, por tanto, de cuidador primario.
Aun cuando era frecuente que las familias contra-
taran algun tipo de personal auxiliar, su cometido
solfa cefiirse a labores de apoyo. Unicamente en 5
de cada 100 casos era el personal contratado quien
asumia la mayor parte del cuidado del enfermo
terminal. La experiencia no cuantificada de los
equipos de cuidados paliativos senala que la exis-
tencia de enfermos solos, sin apoyo familiar de nin-
guna clase, estd aumentando de manera acusada
durante los ultimos afos.

Otro fenémeno cuyos datos no se han reco-
gido de manera prospectiva, pero que resulta evi-
dente, es la aparicion de los inmigrantes en este
escenario. Mientras que los individuos contratados
para proporcionar un apoyo limitado en el tiempo
suelen ser de nacionalidad espafiola (tipicamente
auxiliares o estudiantes de enfermeria para reali-
zar curas, cambiar sondas, etc), cada vez mas son
inmigrantes los contratados para sustituir a la fami-
lia en el cuidado continuado del enfermo. Con fre-
cuencia, residen en el propio domicilio durante la
semana laboral y se ocupan de una amplia gama
de tareas, que incluyen aseo e higiene, cocina, cui-
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GRAFICO 7

CUIDADOS PALIATIVOS A DOMICILIO.
AREA SANITARIA 6 DE LA CAM.
CUIDADOR PRIMARIO EN EL DOMICILIO
(ABRIL 2003-DICIEMBRE 2004)
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Fuente: Base de datos propia.

dados basicos de enfermeria, administracién y con-
trol de la medicacién e interlocucién con el equi-
po médico. El dominio del castellano parece ser un
requisito muy apreciado, de manera que casi siem-
pre se trata de inmigrantes de América Latina. Casi
son inexistentes los procedentes de paises de Euro-
pa del Este, del Magreb, del Africa subsahariana o
Asia. Por lo general, el cuidador inmigrante con-
tratado permanece en su puesto durante todo el
proceso de la enfermedad y la satisfaccién con la
calidad de los cuidados que proporcionan es muy
alta en casi todas las ocasiones, ya sea desde el
punto de vista del equipo médico, de la familia o
del propio enfermo'?. Es posible que en los paises
de origen de estos trabajadores extranjeros el pro-
ceso de morir todavia no se haya medicalizado en
el modo en el que ha sucedido en Espafia. Quiza

12 No es inusual que la vinculacién de estas personas
con los enfermos que cuidan vaya mucho mas alla de lo estric-
tamente laboral. En ocasiones, la atencién de los psicélogos
al duelo se ha tenido que enfocar sobre el inmigrante con-
tratado para cuidar del fallecido antes que sobre sus propios
familiares. La muestra de la que disponemos es todavia
pequefa y este dato tampoco se ha recogido de manera
cuantitativa, pero se diria que los enfermos atendidos por cui-
dadores inmigrantes rara vez acuden al hospital para morir.
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por esto auin se mantienen frescas las habilidades y
los juicios precisos para cuidar en casa de un enfer-
mo terminal; esos que, como mas arriba se comen-
16, parecen estar desapareciendo entre nosotros.

El sequndo dato sobre los cuidadores que
interesa resaltar alude a su sexo. La incorporaciéon
de las mujeres a puestos de trabajo extradomici-
liarios ha dificultado mucho el cuidado de los
enfermos en las casas. Esta dificultad se pone de
manifiesto de la manera mas acusada cuando la
enfermedad es tan exigente de tiempo y cuidados
como lo es el cancer en situacion terminal. El ale-
jamiento de las mujeres de las cabeceras de los
enfermos no se ha compensado en absoluto por
una aproximacion de los hombres. En el grafico 8
se aprecia cdmo mas de las dos terceras partes de
los pacientes atendidos por la UCPD del Area 6 de
la la CAM han sido atendidos por mujeres. En rea-
lidad, el gréfico no da cuenta de la verdadera mag-
nitud de la situacién, pues en la mayoria de los
casos de mujeres cuidadoras también habfa hom-
bres en el entorno familiar que hubieran podido
hacerse cargo. En cambio, cuando el cuidador era
un hombre, se trataba frecuentemente de la Uni-
ca posibilidad, como sucedia, por ejemplo, en el
caso de los matrimonios sin hijos, con todos los
hijos fuera de la provincia de Madrid, o viudos y
viudas con descendencia exclusivamente varonil.
El segundo esquema del grafico 8 cruza los sexos
de los cuidadores con el de los enfermos, y resul-
ta muy ilustrativo. Cuando el enfermo es un hom-
bre, la cuidadora es una mujer en mas del 80% de
los casos. Pero cuando la enferma es mujer no se
invierte la tendencia, ya que la mayoria de las cui-
dadoras son, asimismo, mujeres. Dicho llanamen-
te, cuando enferma el esposo le cuida su esposa,
pero cuando enferma la esposa le cuida su hija,
hermana o nuera.

Volviendo a la labor realizada por la UCPD
del Area 6 durante sus primeros veinte meses de
funcionamiento, los datos recogidos muestran que
la primera visita tuvo lugar en una horquilla de
tiempo que varié entre el mismo dia de la solicitud
y veinticinco dfas después, con una media de cin-
co (sin descontar los fines de semana y festivos).
A pesar de que el numero de solicitudes ha ido
incrementandose constantemente desde la inau-
guracion del programa, la demora de la primera
visita ha permanecido constante en esos cinco dias
de media. No ha sucedido lo mismo con el inter-
valo entre las visitas. Durante el primer trimestre
de funcionamiento, cada enfermo era visitado por
el equipo una media de una vez cada cinco dias
(aparte de las llamadas telefénicas para el control
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GRAFICO 8
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CUIDADOS PALIATIVOS A DOMICILIO. AREA SANITARIA 6 DE LA CAM.
SEXO DEL CUIDADOR PRIMARIO (ABRIL 2003-DICIEMBRE 2004)
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Fuente: Base de datos propia.

de sintomas y las visitas coordinadas con los mé-
dicos y las enfermeras de los centros de salud).
Durante el ultimo trimestre, esa media ya habia
ascendido a una visita cada nueve dias. Aunque la
calidad de la asistencia se ha podido mantener,
compensando las visitas mas frecuentes a los enfer-
mos con mayor gravedad con las mas espaciadas
a los que gozaban de mayor estabilidad, y con-
tando con una excelente colaboracién de los equi-
pos de asistencia primaria, el dato sefala que la
UCPD esta alcanzando su punto de saturacion, a
pesar de su corta andadura. Es dificil pensar que
el control de los sintomas de los enfermos se pue-
da mantener indefinidamente mientras las visitas
se espacian cada vez mas. Se impone, pues, ya la
necesidad de mas equipos, ya sean UCPD o ESAD.
El Plan Integral de Cuidados Paliativos de la CAM,
ya referido, parece que apunta hacia la segunda
solucién. Esto parece lo mas razonable, ya que per-
mitirfa extender el servicio a personas aquejadas
de otras enfermedades diferentes del cancer, pero
que también generan dependencia de cuidados
paliativos.

Naturalmente, todos los pacientes recibieron
asistencia médica, y la mas frecuente de ellas fue el
control del dolor. El dolor es el sintoma mas fre-
cuente del cancer terminal, el que mas merma la
calidad de vida del enfermo y mas enerva a sus cui-
dadores. La totalidad de los pacientes recibié anal-
gésicos en algun momento de su evolucién, y en el
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84% de los casos se recurrié a los opidceos. Es rese-
fable que en el 60% de éstos no se recurriera a
otro compuesto que la veterana morfina, una
opcién mas conveniente en muchas ocasiones que
los productos mas modernos's.

Pero mas interesantes que los datos médicos
son quiza los de la atencion extramédica. El 52%
de las familias recibi¢ asistencia psicoldgica, y el
34%, atencion social. Un dato revelador es que sélo
en un 6% del total de casos visitados por la psicé-
loga, la atencion se centré exclusivamente en el pro-
pio enfermo. La mayoria de las veces, la interven-
cion psicoldgica afectod solo a la familia (44%) o a
ambos (50%). Baste este dato para darse cuenta
de cuan cojo quedaria cualquier programa que
entendiera los cuidados paliativos sélo como aten-
ciéon médica “dura”, sin considerar otras necesida-
des del enfermo o de su entorno.

3 Los opiaceos son los analgésicos derivados del
jugo obtenido de los capullos de la amapola de opio o ador-
midera (Papaverum somniferum album). La morfina es el mas
conocido. Otros son la codeina, la metadona, asi como otros
compuestos mas modernos que se han formulado para su
administracion en forma de parches. Si bien las nuevas for-
mulaciones tienen sus indicaciones, la sustitucién completa
de la morfina a la que se esta asistiendo se explica, en gran
medida, por la politica de marketing de los laboratorios far-
macéuticos. La morfina es un producto genérico desde hace
décadas, sin protecciéon de patente ni promocion farmacéu-
tica alguna.
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En cuanto al tiempo de prestacion de asis-
tencia, el programa atendio a los pacientes duran-
te una media de 48 dias, oscilando entre uno y
311. El 61% de los enfermos fallecio en su propio
domicilio, y el resto, a partes aproximadamente
iguales, en la CPH o en los hospitales colaborado-
res. Antes de la puesta en funcionamiento de este
programa, la practica totalidad de los enfermos
oncoldégicos era trasladada al hospital al aproxi-
marse su muerte.

4. A MODO DE RESUMEN,
CONCLUSIONES Y
RECOMENDACIONES

Los cambios demogréficos y sanitarios mar-
can que cada vez seamos menos quienes vayamos
a morir de modo subito, y mas los que lo hagamos
tras un periodo de enfermedad terminal. Esta tie-
ne unas necesidades especificas que dependen del
propio hecho de morir, y ya no de la enfermedad
concreta que haya llevado al enfermo a tal situa-
cion irreversible. Los especialistas y las estructuras
médicas que antes resultaban de utilidad son aho-
ra incapaces de proveer las atenciones médicas, psi-
colégicas y sociales que realmente necesitan el
moribundo y su familia. Algunos enfermos se ven
rechazados por el sistema sanitario en un momen-
to de dependencia maxima; otros, atrapados en
una espiral de maniobras diagndsticas y terapéuti-
cas altamente tecnificadas, a veces cruentas, siem-
pre caras, que ni necesitan ni parecen ayudarles.

Los médicos, el personal de enfermeria, los
psicélogos y trabajadores sociales especializados en
cuidados paliativos cuentan con los conocimientos,
la experiencia, los recursos y la voluntad necesarios
para atender de la mejor manera posible a estas
personas en situacion de aguda dependencia. Lo
hacen casi siempre en sus propios domicilios y de
manera mas rapida, simple y barata que cualquier
otro agente sanitario. Dada la universalidad de la
cuestion y la relativa sencillez de los medios para
atenderla, sorprende que sélo uno de cada tres
enfermos terminales espanoles reciba hoy dia los
cuidados paliativos idéneos.

Ya que los cuidados paliativos ahorran recur-
sos econdmicos y de otro tipo (consultas de espe-
cialistas, visitas a urgencias, ocupaciéon de camas
hospitalarias...), los administradores sanitarios no
cuentan con otras excusas para justificar la falta
de su completa implementacion que la inercia del
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statu quo y cierta repulsion humana por todo lo que
atafie a la muerte. Al desarrollar estos programas,
harfan bien en tener en cuenta una serie de cues-
tiones importantes.

La primera de ellas hace referencia a las dos
principales caracteristicas de nuestro sistema de
salud: la universalidad y la equidad. Sera, pues, lo
primordial que los cuidados paliativos lleguen a
todos, y a todos por igual. Hoy dia, dos barreras
lo impiden. La primera es geografica; distintas
administraciones autonémicas brindan a sus ciu-
dadanos diversos grados de cuidados paliativos,
desde los mas completos hasta los practicamente
nulos. Seria, por tanto, aconsejable que el Conse-
jo Interterritorial de Salud Publica del Sistema
Nacional de Salud se encargara de armonizar en
la practica los cuidados paliativos entre las 17
comunidades autdbnomas. La segunda barrera que
separa a los enfermos terminales espafioles de una
asistencia paliativa igualitaria es diagnostica. En
efecto, los enfermos de cancer estan privilegiados
respecto a los demas. En parte, ello se debe a que
esta enfermedad genera la porcién mas nutrida de
los enfermos terminales; en parte, también al papel
pionero y ejemplar desempefiado por la AECC. Tan
desventajoso es que la Administracién se desen-
tienda de los cuidados paliativos alli donde la AECC
los asume, como que decida hacer tabula rasa y
empezar de cero. Cualquier solucién sensata que
se proyecte al futuro con ambicion de estabilidad
habria de empezar a construirse a partir de lo que
ya existe, y contando con lo conseguido.

También resulta imprescindible tener en cuen-
ta los cambios sociales que se han operado en nues-
tra sociedad y los que se van a producir en el futu-
ro. La incorporacion de la mujer al trabajo retribuido
no sélo ha vaciado los hogares de aquella persona
que siempre estaba dispuesta para el cuidado de los
enfermos dependientes, sino que también ha inte-
rrumpido una especie de cadena de sabiduria, trans-
mitida de madres a hijas, que procuraba los cono-
cimientos y el sentido comun necesarios para un
cometido dificil. Los datos presentados en este ar-
ticulo muestran que, a pesar de todo, siguen siendo
las mujeres los miembros de la familia que, a tran-
cas y barrancas, cuidan de los enfermos terminales.
Ya se observan casos de pacientes con familia, pero
tan carentes de apoyo como quienes no la tienen.
Esta es una tendencia al alza y probablemente lle-
gara a ser un problema, a menos que el vacio de
cuidadores que han dejado las mujeres se ocupe de
nuevo con recursos publicos o privados, y median-
te la incorporacion de los hombres a una tarea
“domeéstica” que también les corresponde.
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En este contexto, la creciente afluencia de
inmigrantes muestra una doble vertiente respecto
a los cuidados paliativos. Por un lado, demandan
recursos propios. Los inmigrantes también enfer-
man crénica y mortalmente en nuestros paises.
Cuando lo hacen, presentan necesidades especifi-
cas, como la comunicacién en su propia lengua, el
respeto a ritos y habitos culturales o religiosos pecu-
liares ante la cercania de la muerte, la repatriacion
propia o la inmigracion de familiares. Por otro lado,
la inmigracién genera nuevos recursos y constituye
una posible solucién al vacio de cuidadores. Se apre-
cia cada vez mas cémo los inmigrantes, después de
ocupar otros nichos vacios de cuidado, como el de
los ninos pequenos o el de los ancianos, se estan
también abriendo paso en el de los cuidados a
enfermos terminales.

El disefio de programas de cuidados paliati-
vOs equitativos y sostenibles a escala nacional
requiere atencién a una serie de equilibrios dificiles
de obtener y aun mas dificiles de mantener: el equi-
librio entre los recursos dedicados a las unidades
moviles que atienden al enfermo en su domicilio y
los empleados en sostener unidades hospitalarias
especificas para los enfermos terminales; el equili-
brio entre los equipos de cuidados paliativos y los
profesionales de los centros de salud, cuya respon-
sabilidad en las atenciones prestadas a domicilio es
preciso respetar; pero, sobre todo, es menester cui-
dar el equilibrio entre la asistencia a los pacientes y
a sus familiares, entre la atencion médica y la dedi-
cada a los aspectos extramédicos, psicolégicos y
sociales. Un disefio exclusivamente enfocado a lo
organico alcanzaria a ser poco mas que un servicio
de reparto de morfina a domicilio.

Si se desea que la atencién sanitaria de los
espafoles sea la adecuada desde su nacimiento
hasta, también, su muerte, el desarrollo de pro-
gramas de cuidados paliativos para los pacientes
terminales debe entrar en la agenda de los admi-
nistradores sanitarios y ser contemplado desde una
perspectiva estatal. En nuestro pais, coexisten
comunidades que disponen de soluciones casi 6pti-
mas con otras en las que este aspecto asistencial
esta practicamente sin desarrollar. La experiencia
de las primeras debe servir de guia a las segundas.
El recientemente publicado Plan Integral de Cui-
dados Paliativos de la CAM representa un paso en
esta direccion que ha de saludarse. Pero conviene
tener en cuenta que, sin una adecuada armoniza-
cion con las comunidades auténomas vecinas, se
seguird asistiendo al bochornoso espectaculo de
pueblos vecinos con coberturas completamente dis-
pares, tan sélo por estar ubicados a ambos lados

NUMERO 2. SEGUNDO SEMESTRE. 2005

RicarRpo CUBEDO

de una linea divisoria fundamentalmente adminis-
trativa. Por otro lado, estos planes deben esforzar-
se en pronosticar la evolucién de las necesidades y
prever una flexibilidad adecuada para adaptarse a
ellas. La demografia espafiola indica que la pobla-
cién de enfermos terminales en situacion de depen-
dencia aguda va a crecer notablemente en el futu-
ro. Unos recursos econdmicos rigidamente fijados
de antemano, la ausencia de un marco legal que
permita incorporar con agilidad a socios no-guber-
namentales, o una excesiva burocratizacién en la
contratacion de personal, podrian dar facilmente
lugar a lo que ya hemos podido observar en el caso
particular del Area 6 de Madrid: un programa bien
dimensionado, que debuté con un funcionamien-
to ejemplar, se ha visto pronto sobrepasado por la
demanda, alcanzando su punto de saturacion y
viéndose abocado a prestar un servicio por debajo
de los objetivos marcados.
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minal y el proceso de morir es el de:
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Sobre las cuestiones expuestas en este ar-
ticulo son también muy recomendables los repor-
tajes de:
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