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Editorial: Beceiro MC, Rodriguez S.

Dentro de la extensa cartera de servicios que abarcan, una parte fundamental de la labor de los
equipos de Hospitalizacién a Domicilio en muchas comunidades de nuestro pais, son los Cuidados
Paliativos. Los objetivos principales de nuestra labor en este &mbito son conseguir un buen control
de sintomas para el enfermo en las fases mas avanzadas de cualquier enfermedad, realizando un
acompafamiento de todo el proceso para él y para su familia. Nuestra intervencién va mucho mas
alla de administrar la medicacién adecuada por la via adecuada, ya que no solo proporcionamos
€s0, si N0 que acompafnamos, sostenemos, escuchamos, y empatizamos con la situacion del enfer-
mo y sus familias. Nuestro papel se define con una sencilla palabra: cuidar. En el domicilio, el pa-
ciente es, mas que nunca, el centro de la atencion sanitaria; por lo que la humanizacion de nuestros
cuidados cobrara maxima importancia.

El papel de la Hospitalizacién a Domicilio como recurso basico de aplicacion de los Cuidados
Paliativos domiciliarios se encuentra recogido dentro de la Estrategia Nacional en Cuidados Palia-
tivos a nivel estatal” y, en un &mbito més local, en el Plan Gallego de Cuidados Paliativos y en las
directrices de organizacion de la Comision Gallega de Cuidados Paliativos®®, si bien en otras co-
munidades, como la Comunidad de Madrid, existen dispositivos especificos de Atencién Paliativa
Domiciliaria®.

Habitualmente, la derivacion de pacientes a Hospitalizacion a Domicilio tiene lugar desde cual-
quier servicio hospitalario o centro de Atencion Primaria, si bien existe una gran heterogeneidad
organizativa en este ambito. Se trata normalmente de pacientes que se encuentran en una situacion
avanzada de su enfermedad y requieren cuidados complejos, siendo el objetivo principal el control
de sintomas. El Unico requisito habitual para implementar los Cuidados Paliativos en esta modalidad
es que tanto el paciente como su familia estén de acuerdo y prefieran recibir estos cuidados en su
casa, si bien es necesaria la existencia de unos mecanismos de gestion de informacién y procesos,
asf como de comunicacion entre los distintos agentes implicados claramente definidos®.

Nuestro primer contacto en el domicilio es uno de los momentos mas importantes. La casa del
paciente es un espacio intimo y privado, donde los “invasores” somos nosotros. Es el momento
de presentarnos, conocernos y establecer las bases de nuestra relacion, basada en la confianza,
la empatia y el apoyo mutuo. Establecemos un vinculo mas alla de la relacién personal sanitario-
paciente, establecemos una relacion persona-persona. No es posible realizarlo de otra forma, te-
niendo de fondo el sufrimiento de otra persona ante ese momento en el que se acerca algo com-
pletamente desconocido e indeseado, como es la muerte. Intentamos que vivan el proceso de la
forma més serena posible, entendiendo la muerte como un proceso inevitable, y normalizandolo
como una parte mas de la vida.

El inicio de la atencién en Hospitalizacion a Domicilio a pacientes con necesidades de Cuidados
Paliativos deberia ser, de algun modo, precoz, de forma que exista un margen de tiempo para que,
a través de las sucesivas visitas, la relacion entre paciente y equipo sanitario se vaya afianzando.
Debemos transmitir que siempre podemos hacer algo por las personas en su situacion, e intentar
vivir lo mejor posible mientras llega el final.

Para los pacientes es importante no sélo controlar los sintomas fisicos y sufrimiento psicolégico,
si no también tener la mejor calidad de vida; esto incluye poder realizar parte de las actividades
que antes hacian. Aunque la mayoria de ellos presentan deterioro funcional, el objetivo de nuestros
cuidados también se centra en que mantengan cierto grado de autonomia el mayor tiempo posible.
Para ello, la integracion entre distintos dispositivos asistenciales, como Atencion Primaria, Nutricion,
Psicologia Clinica, Trabajo Social, Farmacia e, incluso, Rehabilitacién, sera fundamental para al-
canzar este objetivo.

En cuanto a los sintomas, es probable que al principio el paciente sélo necesite ajustes de medi-
cacion por via oral para tenerlos controlados. Pero el avance de su proceso ira marcando el aumen-
to de sus necesidades y, por tanto, las modificaciones en su tratamiento. La educacion sanitaria
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a pacientes y familias es un pilar basico, mas marcado si cabe en el domicilio; mediante ella, no
solamente explicamos cémo manejar medicacion por otras vias alternativas a la oral (fundamental-
mente la via subcutanea) cuando esta no es posible para mantener los sintomas controlados, sino
que ademas realizamos recomendaciones higiénico-dietéticas, damos instrucciones de cémo mo-
vilizar, realizar aseo en cama o cambio de pafal, y otras muchas, cuando el paciente va perdiendo
autonomia. No existe una unica recomendacion universal para realizar este abordaje, si bien desde
distintas sociedades cientificas, como la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), se
han elaborado guias como ayuda a esta actividad®.

Con el paso de los dias, inevitablemente llegan momentos menos buenos. La palabra acompa-
flamiento debe ser constante todo el proceso, tanto para el paciente como para su familia. Desde la
escucha activa, facilitaremos que el paciente formule sus preguntas sobre la evoluciéon y pronoéstico
de su enfermedad, si asi lo desea. Hablar con el equipo sanitario puede ayudar a cerrar procesos
pendientes, aportando paz y tranquilidad, y por tanto alivio del sufrimiento. Debemos tener en cuen-
ta que algunos pacientes en situacion final de vida, prefieren no profundizar en esa conversacion;
es ahi donde nuestros silencios pueden decir mucho.

Nuestra labor continda con el apoyo a la familia tras el desenlace. La atencion al duelo es una
parte fundamental de los cuidados paliativos, reconfortando a familiares y equipo sanitario. En
la gran mayoria de los casos, la familia se siente satisfecha por haber cuidado en casa a su ser
querido y haberlo acompafiado en sus ultimos dias de vida, ademas de manifestar agradecimiento
con los cuidados recibidos. A pesar de lo delicadas que son las situaciones de final de vida, los
profesionales de Hospitalizacion a Domicilio nos sentimos afortunados de poder realizar el apoyo y
acompafiamiento de pacientes y familias durante todo el proceso. Para el equipo sanitario, lle-
var a cabo el desarrollo de los cuidados paliativos en el domicilio del paciente, es en si un apren-
dizaje constante y una leccién de vida que nos permite crecer, no sélo como profesionales, sino
también como personas.
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