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Resumen

La poblacion con enfermedad avanzada al final de la vida, la mas vulnerable, ha sufrido sobrema-
nera la escasa atencion presencial durante la pandemia. Describimos tres experiencias diferentes
en relacion con la atencion domiciliaria de esta poblacion no COVID.
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Abstract

The population with advanced disease at the end of life, the most vulnerable one, has suffered
greatly from the limited in-person care during the pandemic. We describe three different experi-
ences in relation to home care for this non-COVID population.
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INTRODUCCION

En este trabajo se exponen tres experiencias diferentes
en relacion con la actividad en pacientes con enfermedad
avanzada no COVID en tiempos de pandemia.

En Badajoz, el Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos
(ESCP) ha tenido que priorizar la actividad asistencial hacia
el domicilio dada la dificultad de que esta poblacion reci-
biera atencion domiciliario del resto de niveles.

En Valencia, aunque en el momento previo al inicio de la
pandemia se intentaba poner en marcha el equipo de sopor-
te intrahospitalario, la realidad hizo igualmente potenciar
la actividad domiciliaria de los enfermos “mas olvidados”,
aquellos con patologia avanzada sin COVID.

La Comunidad de Castilla La Mancha, y particularmente la
provincia de Ciudad Real, en los municipios de Tomelloso y
Alcazar de San Juan, se vio muy afectada y los recursos huma-
nos de los equipos especificos se tuvieron que reubicar a la
atencion de pacientes COVID, contando solo una enfermera con
la atencion especifica a la poblacion no COVID, lo que supuso
un cambio en la reorganizacién de su atencion domiciliaria.

EQUIPO DE CUIDADOS PALIATIVOS DE
BADAJOZ: ;SOPORTE O REFERENTE EN
LA ATENCION DOMICILIARIA DURANTE LA
PANDEMIA?

Introduccion

En Espafa, los cuidados paliativos (CP) han pasado de ser
considerados una oferta privilegiada a establecerse como
un derecho de todo ciudadano, tanto en atencion primaria
(AP) como en atencion hospitalaria, desde la Ley 16/2003".

Los diferentes modelos de prestacion de cuidados paliati-
vos definen recursos basicos y especializados, que se separan
en tres niveles de atencion:

- Primer nivel o CP primarios: disponibles para todo
paciente que lo necesite alli donde reciba atencion
sanitaria (ambulatoria u hospitalaria). Debe ser parte
de la competencia basica de todo profesional sanitario.

- Segundo nivel o CP secundarios: servicio de apoyo e
interconsulta (realizado por equipos de CP especificos) a
los profesionales que prestan CP de primer nivel, siem-
pre que sea necesario para un adecuado control. Se tra-
ta de ayudar, no de sustituir, al primer nivel. El apoyo
debe ser complementario y la atencion, compartida®.

- Tercer nivel o CP terciarios: unidades o camas especi-
ficas de ingreso de referencia para atencion directa de
casos de extrema dificultad que requieran supervision
continuada, y centros promotores de investigacion y
docencia.

Asi pues, la atencion a pacientes con enfermedades avan-
zadas en domicilio o centros sociosanitarios recae en los
Equipos de Atencion Primaria (EAP) y cuando la complejidad
lo requiere ha de ser valorado por un Equipo de Soporte de
Cuidados Paliativos (ESCP), como se recoge en el Programa
Marco de Cuidados Paliativos de Extremadura®.

Durante la pandemia actual, a la vista de lo acontecido
en la comunidad de Madrid y Cataluna, cerca del colapso

sanitario, Extremadura acomete un Plan de Contingencia®,
donde la atencion sanitaria tiene como eje fundamental la
lucha contra la COVID, potenciandose la atencion telefénica
a la presencial.

Hasta la fecha, el profesional del equipo de AP tenia la
responsabilidad de prestar atencion ambulatoria a enfermos
en situacion terminal, tal y como se recoge en las diferentes
carteras de servicio vigentes actualmente®. Su papel es clave
tanto en pacientes con cancer como en los de otras afeccio-
nes que cursan con insuficiencia de 6rganos avanzada’, pues
es un agente esencial en el abordaje precoz de sintomas y
en el seguimiento en el domicilio®.

Sin embargo, el nuevo modelo de atencion sobrevenida ha
hecho que la atencion presencial en domicilio sea escasa,
con lo que los ESCP han tenido que implicarse mas, y a mi
entender han pasado a ser en muchos casos equipos refe-
rentes, mas que equipos de soporte.

El objetivo de este estudio es describir la atencion del
ESCP de Badajoz en lo referente a la atencion domiciliaria de
los enfermos incluidos en Programa (No COVID) y analizar las
medidas instauradas, que indefectiblemente se han traduci-
do en un cambio de actuacion de nuestros companeros de AP.

Situacion actual. Método

El ESCP de Badajoz esta compuesto por cuatro enferme-
ras, cuatro médicos, un psicélogo, una Trabajadora Social (a
tiempo parcial) y una administrativa. La funcién de sopor-
te se realiza tanto a los EAP, servicios hospitalarios como
centros sociosanitarios (CSS) del Area de Salud de Badajoz
(250.000 habitantes). Dispone de camas especificas hospi-
talarias integradas en un servicio de medicina interna: 7
habitaciones individuales (no unidad). La responsabilidad
Ultima en estas camas recae en el ESCP. Aproximadamente
(segun historico de los Ultimos anos), realiza una atencion
compartida de unos 500 pacientes nuevos/ano.

Se analiza la actividad asistencial (en concreto la funcion
de soporte a los EAP) de los meses de marzo y abril de 2020
(etapa COVID), que entendemos como la maxima incidencia
global de COVID en Espafia, en comparacion con los dos
meses anteriores (enero y febrero [pre-COVID], siendo este
el periodo de mayor actividad segln los datos del ESCP).

Se describen los planes de contingencia del Servicio extre-
mefo de salud, y se analizan qué medidas condicionan la
merma de la atencion domiciliaria del paciente con enfer-
medad avanzada y su familia, por parte de los profesionales
de AP.

Resultados

En los meses de enero y febrero (pre-COVID) se notificaron
70 pacientes nuevos al ESCP, siendo en los meses de marzo y
abril (COVID) de 76. El origen de las derivaciones fue similar
en ambos periodos, aunque con un discreto aumento la de
los EAP (Figura 1) durante la etapa COVID.

En la etapa pre-COVID fallecieron 77 pacientes incluidos
en PRCPEx, mientras que en COVID, 70. Hubo un cambio
significativo del lugar de exitus: mayor en domicilio en los
meses de marzo y abril (Figura 2).
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Figura 1. Derivacion de paciente de los servicios diana (solo
incluidos los mas frecuentes).

Motivo de salida de Programa

Salida programa por exitus hospital |y
Salida programa por exitus domiclio | —
Salida programa por exitus C.S.S. -
Salida por cambio de érea de salud h
0 S 10 15: 20 25 30 35 40 45 50

u Covid mPreCovid

Figura 2. Lugar de fallecimiento de los pacientes.

En cuanto a la actividad asistencial resefamos la de la
enfermeras y médicos, puesto que la mayor parte del tiem-
po la actividad del psicélogo y la TS fue por teletrabajo,
entendiendo que no es comparable.

Si bien la actividad hospitalaria de soporte fue similar,
se objetiva un gran incremento en la actividad domiciliaria
en la etapa COVID: asesorias a los EAP, asesoria a la familia
(telefénica o videollamada) y visitas domiciliarias (Figura 3).

Dentro de los planes de contingencia que se han elabo-
rado desde el Servicio Extremefo de Salud recogemos los
puntos que a nuestro criterio han influido en la atencion
domiciliaria a los pacientes incluidos en programa de cui-
dados paliativos:

- Atencion primaria:

1. Consulta a demanda: solo acudir en caso de necesi-
dad inaplazable. Se potencia la consulta telefonica
o videollamada.

2. Se anulan todas las consultas programadas de segui-
miento de paciente cronico.
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Figura 3. Actividad asistencial médico-enfermera.

3. Se reducen las pruebas complementarias al minimo
imprescindible.

4. Atencion domiciliaria: se reorganiza la asistencia

para mayor seguimiento domiciliario de pacientes

sospechosos o con COVID.

Se suprimen las sesiones de formacion continuada.

Distribucion de consultas en horario de mafana y

tarde.

7. No se trabaja por Unidades Basicas Asistenciales
(UBA), perdiéndose la organizacion asistencial. No se
disponia de referente, cada dia un profesional sani-
tario diferente: se pierde capacidad de prevencion.

- Atencion hospitalaria:

« Consultas externas:

a) Se suspenden las consultas primeras y sucesivas
no prioritarias.

b) Se potencian las consultas telefonicas, las e-con-
sultas, videollamadas, telemedicina.

c) Distribucion de consultas en horario de mafana
y tarde.

d) Restriccion de acompaiantes.

“.. Ante la situacién generada por la rdpida transmision
del virus COVID-19 que ha provocado la declaracion de pan-
demia por la OMS, y ante la prevision de un incremento
de un numero considerable de casos en Extremadura, es
necesario preservar al maximo la disponibilidad de camas
en los hospitales del Servicio Extremefio de Salud y al mismo
tiempo disminuir la afluencia de ciudadanos a los centros
sanitarios para actuaciones que puedan ser aplazadas...”

Asi comenzaba la resolucion del Servicio Extremeiio de
Salud por la que se establecia el plan de reduccion de acti-
vidad asistencial en los centros sanitarios del Servicio Extre-
meno de Salud ante la pandemia del COVID-19, y que hemos
descrito en el apartado de resultados.

En el ambito sanitario, la COVID-19 nos ha obligado a
replantear el ejercicio de la propia Medicina en la forma
de comunicacion entre los propios profesionales sanitarios
y entre estos y los pacientes. En época de pandemia, la
telemedicina se ha mostrado una verdadera necesidad en el
ambito sanitario®, y ello tanto por la necesidad del propio
sistema de no ser vector, como de no ser contagiado en la
relacion médico-paciente. En areas donde la incidencia de
COVID-19 ha sido escasa, como en Extremadura, la atencion
se ha centrado mas en “el miedo a la COVID”, que se expli-
ca por la escasa preparacion y recursos, como también por
presentar la mayor letalidad de Espaha’.

Aunque es encomiable el trabajo que han realizado nues-
tros companeros de AP, el hecho de haber centrado la
mayor parte de la atencion sanitaria telematicamente, ha
restado calidad en la atencion paliativa en un gran nimero
de ocasiones, sobre todo en situaciones de Ultimos dias o
semanas''.

Si cabe, el paciente cronico no oncolégico ha sufrido aln
mas la dificultad de la atencion domiciliaria, exacerbada por
la suspension de consultas programadas.

El hecho de que se haya tenido que reorganizar la acti-
vidad asistencial en los centros de salud, ha dificultado la
presencia de una unidad basica asistencial de referencia, y
en la mayor parte de los EAP no tenia lugar una continui-
dad asistencial ante las demandas de nuestros enfermos,
perdiéndose en gran medida la capacidad de prevencion, al
trabajar casi siempre “a demanda”.

o
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Aunque no hemos podido realizar un estudio cualitativo
ad hoc tanto a los pacientes como a los familiares y profe-
sionales de AP, se percibe un consenso de que indefectible-
mente la calidad de la atencion no puede ser la misma que
previamente a la pandemia.

Es por todo lo anterior que el ESCP haya pasado a ser en
gran nimero de ocasiones el “referente”, en vez de reali-
zarse la funcion de soporte. La pandemia actual ha impul-
sado un papel mas proactivo, desempenando funciones mas
propias de un recurso primario que especifico.

Quisimos comparar la actividad asistencial de estos dos
meses con los periodos que mas actividad suele realizar el
ESCP. Se objetiva un incremento de mas de un 20 % global
en la atencién domiciliaria (con los mismos recursos), siendo
similar la atencion hospitalaria de soporte.

En cuanto al lugar de exitus, ha aumentado significativa-
mente el domicilio en relacion con el hospital, que puede
ser debido tanto a la mayor presencia/disponibilidad del
recurso especifico, como el miedo del paciente y la familia
a acudir al hospital.

Ante la dificultad de conseguir llegar presencialmente
a un gran nimero de pacientes, en que entendimos que
podia ser preciso sedacion paliativa domiciliaria, se con-
siguio dotar a los EAP de midazolam parenteral, farmaco
que hasta entonces solo podia disponerse en ambito hospi-
talario. Asimismo, se oferto6 telematicamente la posibilidad
de formacion continuada en sedacion paliativa, basada en
las recomendaciones de la Sociedad Espanola de Cuidados
Paliativos (SECPAL).

ATENCION A LOS PACIENTES PALIATIVOS NO
COVID EN EL HOSPITAL Y EL DOMICILIO: LOS
GRANDES OLVIDADOS

Desde mitad de marzo estamos viviendo un tsunami y
nuestra realidad ha cambiado de manera muy relevante.

Estas lineas pretenden compartir la experiencia profesio-
nal vivida estos dos Gltimos meses.

La realidad empez6 a cambiar de manera espectacular...
iLos pasillos del hospital estaban vacios, no se reconocia a
los propios companeros bajo gorros y mascarillas y los fami-
liares habian desaparecido!

Paseando por esos silenciosos pasillos pensé que segu-
ro que habia mas cosas que podiamos hacer por nuestros
pacientes COVID. Estaban aislados en las salas de MI, Neu-
mologia o la UCI, y era dificil el acceso. Contacté con la
Direccion Médica del hospital y les pasamos el protocolo de
la SECPAL para el tratamiento paliativo adaptado a nuestro
hospital'2.

Desde el punto de vista del trabajo, aunque pertenezco
administrativamente a la UHD (Unidad de Hospitalizacion
Domiciliaria), llevo dos anos tratando de poner en marcha
el Equipo de soporte Intrahospitalario de Cuidados Paliativos
con el apoyo de la Direccion, si, pero sin ningln recurso...
No he conseguido en dos anos que haya una enfermera en
el equipo y he ido gestionando la comunicacion con los ser-
vicios como he podido.

Inicialmente, el Servicio de Oncologia ha sido el que mas
interconsultas ha realizado pero poco a poco vamos consi-
guiendo la colaboracion de otros servicios: Medicina Interna,

Cirugia, Nefrologia, Neurologia... Las interconsultas han sido
siempre de pacientes hospitalizados y en consultas externas.

Situacion actual

Me encontré con una disminucion muy importante de
pacientes paliativos oncologicos en el hospital, y por tanto
con un niumero muy reducido de interconsultas.

Constaté a través de llamadas telefdnicas que los pacientes
tenian, y todavia tienen, mucho miedo de venir al hospital.

También he escuchado a algunos pacientes decir que tie-
nen sentimientos de abandono, que llaman a los centros
sanitarios y no les respondemos...

He visto también pacientes en residencias absolutamente
angustiados y bloqueados emocionalmente por el aislamien-
to y el cambio de habitacion a los que se les ha sometido por
el hecho de haber estado ingresados en el hospital, aunque
PCR y serologia fueran negativas.

Ante esta realidad reorganicé mi trabajo con la UHD. Ellos
necesitaban estructuralmente que yo saliera a la calle a ver
pacientes por bajas médicas y yo encontré la oportunidad
de atender a los pacientes paliativos en su domicilio. Las
nuevas interconsultas externas se han realizado de manera
casi exclusiva en los domicilios y los pacientes que necesitan
hospitalizacion en casa también.

Con el equipo de enfermeria de la UHD, hemos ido apren-
diendo, dia a dia, a reconocer las necesidades de los pacien-
tes. La realidad nos indica que AHORA tenemos que aprender
a comunicarnos con los pacientes a través de la mirada, a
través de la voz y de las palabras. Esto me ayudd porque
sentia que me habia quedado sin herramientas. El contacto
fisico y los abrazos me los habian robado.

He leido y reflexionado mucho estos dias. Me han servido
mucho las palabras de Diego Gracia cuando dice que los
seres humanos tenemos alergia a la incertidumbre™. Una
situacion como la actual nos genera mucha angustia y sobre
todo los profesionales, tenemos que ser capaces de gestio-
narla para poder ayudar a nuestros pacientes, incluso para
gestionar nuestra vida a partir de ahora de otra manera.

He vivido situaciones muy diferentes en estos dias, des-
de pacientes aterrorizados ante la posibilidad del contagio
hasta paciente que te tocan, te besan y te dicen que “de
algo hay que morir... Asi no se puede vivir...”. En todas ellas
he sentido que estaba haciendo lo que tenia que hacer y me
he sentido una persona privilegiada por poder hacer aquello
que me gusta y para lo que me he preparado™.

Seguro que todos hemos visto actitudes en nuestros com-
paneros que nos han gustado mas o menos... En general yo
destacaria la humanidad y compasion que he visto en muchos
companeros y que me ha hecho sentirme orgullosa de perte-
necer a este colectivo de trabajadores sanitarios.

Objetivos

1. Evaluar los cambios realizados en el trabajo habitual
del equipo de soporte a raiz del inicio de la pandemia.

2. Presentar alternativas y recomendaciones para el futu-
ro integrando la realidad que la pandemia ha supuesto
y supone en nuestro trabajo.
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Resultados

Se realiza una comparacion del trabajo realizado durante
los meses de abril y mayo de 2019 y 2020 en el Equipo de
Soporte.

En el ano 2019 se atendieron 86 pacientes, de los cuales el
77,9 % fueron de Oncologia ingresados o en consulta externa.
Esta cifra ha disminuido al 52,8 % en el 2020, presumible-
mente por la disminucion de pacientes oncoldgicos que han
venido al hospital o han querido que vayamos a visitarlos
a casa.

El resto de los pacientes atendidos fueron de Medicina
Interna, Hematologia, Cirugia, Digestivo, Nefrologia y Trau-
matologia (Figura 4).

En el ano 2020 hemos atendido un total de 70 pacientes,
pero de una manera diferente a los meses de abril y mayo
del afo anterior (Figura 5).

Se ha atendido un 47 % de enfermos hospitalizados, casi
todos ellos no COVID, pacientes paliativos oncologicos y

ABRIL-MAYO 2019

B HOSPITALIZACION

B CONSULTA EXTERNA

Figura 4. Porcentaje de atencién en cuidados paliativos
durante los meses de abril-mayo de 2019.

ABRIL-MAYO 2020

m HOSPITAL

B CONSULTAS EXTERNAS DOMICILIOS

Figura 5. Porcentaje de atencién en cuidados paliativos
durante los meses de abril-mayo de 2020.

pacientes paliativos no oncoldgicos. Los pocos casos Vistos
COVID eran pacientes paliativos previos que se infectaron
por el coronavirus e ingresaron en el hospital.

Este afo hemos tenido interconsultas fuera del hospital y
pacientes en UHD remitidos desde Atencion Primaria, resi-
dencias (el hospital intervino varias de ellas por el numero
de pacientes afectados), Urologia, Neurologia, Cardiologia,
Ginecologia y Neumologia.

CONCLUSIONES

1. El nimero de pacientes atendidos ha disminuido en
estos dos meses comparandolo con afios y meses ante-
riores. La incertidumbre y el miedo al contagio han sido
factores decisivos para ello.

2. La reorganizacion del trabajo ha ayudado a mantener
la atencion de los pacientes paliativos. Muchos de ellos
no hubieran venido pero si han aceptado que nosotros,
con las medidas de seguridad, hayamos ido a atender-
los en casa™.

3. Tenemos que seguir desarrollando nuevas herramientas
de comunicacion con nuestros pacientes, ya que son
una pieza clave de nuestro trabajo.

4. A pesar de que hemos trabajado con gran escasez de
recursos, no podemos permitir que esto continGe igual.
La realidad nos ha demostrado que hay que exigir mas
recursos en sanidad.

ATENCION A PACIENTES PALIATIVOS NO COVID
EN TIEMPOS DE PANDEMIA DESDE UCP
DOMICILIARIA ALCAZAR DE SAN JUAN (CIUDAD
REAL)

Introduccion

Durante el mes de marzo de 2020, el virus COVID-19 irrum-
pi6 en nuestras vidas y en el area sanitaria Mancha-Centro
como un torbellino violento e impactante. Tanto es asi que
tuvimos que reorganizarnos por completo como Unidad de
Cuidados Paliativos, y ademas reinventarnos a nivel perso-
nal, de equipo y de institucion hospitalaria. Toda la region de
Castilla La Mancha, y particularmente la provincia de Ciudad
Real, en los municipios de Tomelloso y Alcazar de San Juan,
se vio muy afectada.

La poblacion atendida es, aproximadamente, de 275.000
habitantes, en un total de 26 poblaciones. Actualmente exis-
ten dos equipos, uno domiciliario y otro mixto (hospital/domi-
cilio), formados por dos médicos, dos enfermeras y una psico-
loga. La organizacion en este tiempo de pandemia cambio de
forma radical, ya que la prioridad establecida por la Direccion
del Hospital fue atender la hospitalizacion de pacientes con
COVID-19, de tal forma que se dejo un solo equipo durante el
mes de marzo para la atencion en domicilio, y después, casi
todo el mes de abril, tras otra reorganizacion, quedé sola una
enfermera de cuidados paliativos. Resulto una médico de baja
por COVID-19, la otra médico y la otra enfermera en planta
hospitalaria de atencion COVID-19. También la psicologa se
centro en la atencion COVID telefénica y hospitalaria a pro-
fesionales y pacientes/familias.
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Objetivos

- Reforzar la atencidon domiciliaria de pacientes (y sus
familias) en situacion de enfermedad avanzada, no
COVID, en la pandemia con los recursos disponibles'”.

- Disminuir el temor causado por la pandemia e introducir
oportunidades en los cuidados en casa, con el acompa-
fnamiento necesario, proporcionando atencion al duelo
y una despedida que no se podia dar segln los ritos
funerarios.

- Proporcionar herramientas a AP.

Método

Analisis de la actividad realizada por la UCP.

La actividad de trabajo realizado durante el aho 2019
(Figura 6) muestra tanto la comparativa de las visitas domi-
ciliarias realizadas, las interconsultas hospitalarias a otros
servicios y visitas prealtas y el nimero de llamadas telefo-
nicas realizadas a familias, como otras gestiones de coordi-
nacion con otros servicios y profesionales, mayoritariamente
de Atencion Primaria.

La Figura 7 pone de manifiesto la actividad realizada
durante la pandemia. Se puede observar el aumento de la
atencion telefonica, asi como que a pesar de las dificultades
en relacion con los recursos humanos disponibles, y con gran
esfuerzo, las visitas domiciliarias se mantuvieron atendidas
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Figura 6. Actividad del afio 2019 (febrero-mayo).

Actividad Febrero 202 0Actividadd Marzo 2020 Actividad Abril 2020  Actividad Mayo 2020

W VISITAS W INTERCONSULTAS mTELEFONO

Figura 7. Actividad del afio 2020 (febrero-mayo).

durante el mes de abril, cuando el equipo solo contaba con
esta enfermera.

La Direccion del Hospital transmitié que se estaba hacien-
do “medicina de guerra”. Nos encontrabamos ante una situa-
cion nueva, muy incierta y con un nimero escalofriante de
contagios. Lo primero fue dotar de recursos y llevar a cabo
alianzas con los equipos de Atencion Primaria'® para que los
pacientes oncologicos y no oncoldgicos estuvieran atendidos
en casa y no fueran al hospital en la medida de lo posible.
Esto puedo afirmar que ha sido posible y los pacientes, prac-
ticamente el 90 %, han fallecido de su enfermedad en su
entorno domiciliario y familiar.

Para ello se enviaron las recomendaciones que elabor¢ la
SECPAL a todos los profesionales (coordinadores médicos y
de enfermeria, tanto de los Centros de Salud como del Hos-
pital Mancha Centro y a Residencias Sociales que pertenecen
al area sanitaria) con el fin de poner en su conocimiento lo
que en cuidados paliativos hacemos a diario: dar confort,
mantener un buen control de sintomas y facilitar una buena
muerte. Dentro de estas recomendaciones éticas y clinicas,
estaba el protocolo de sedacion paliativa con dosis y farma-
cos. Ademas, cuando fue necesario, se les proporciond el
material para tal fin (infusores, palomillas, medicacion...).

Resultados

Sorprendié como el personal sanitario que ve la muerte
en su actividad profesional diaria, inclusive algunos compa-
feros paliativistas, no aceptaban la realidad de este tipo
de muerte por COVID-19. Sabemos que no todas las muertes
son iguales, pero la aceptacion de esta como parte de la
vida y de que somos seres vulnerables, fragiles y finitos nos
confronta con la realidad vivida.

A veces, un sentimiento de tristeza se unia a emociones
de rabia e impotencia por no entender como algunos compa-
fieros de Atencion Primaria se negaban a ir a domicilios por
temor al contagio, y solo prestaban una atencion telefénica
que en los pacientes paliativos se queda muy corta y escasa,
ya que las demandas son muchas y muy diversas.

También cabe anadir la gestion de preocupaciones y sen-
timientos personales viendo como familiares muy directos,
amigos y companeros estaban contagiados e ingresaban en
un hospital totalmente transformado. Incluso alguno ha
fallecido.

Por otro lado, conviene hacer mencion de la permanente
necesidad y la busqueda incansable de material de protec-
cion que escaseaba o no llegaba... No habia equipos de pro-
teccion individual (EPI), ni mascarillas quirtrgicas, ni FFP2,
y menos FFP3, que son para la UCI. Habia que esterilizar
hasta tres veces batas que para nada son impermeables.
Habia, después de cada visita, que desinfectar el coche, los
maletines, el fonendo... Todo.

En muchos casos, gracias a la generosidad de las dona-
ciones de personas particulares, se ha podido llevar alguna
proteccion, que aunque no era la adecuada, permitia poder
entrar a los domicilios con cierta seguridad.

Atodo esto hay que anadir que la realizacion de test y PCR
no llegd a los profesionales hasta finales de abril.

Estos meses he presenciado mucho altruismo, incluso la
heroicidad de algunas personas y companeros, en contraste
con otras que, tal vez por no contagiarse, han sucumbido
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al miedo y han atendido, mal atendido, olvidando el deber
del cuidado a las personas en situacion de mucha vulnera-
bilidad y olvidando los dafos colaterales que la pandemia
ha generado'2°,

Se ha tentado realizar un estudio de investigacion, con
un breve cuestionario para valorar la Atencion Domiciliaria
desde AP a enfermos y familias, pero la realidad es que
esta pandemia también ha afectado a la investigacion, no
recibiendo respuesta ni colaboracion.

A pesar de tanta dificultad, personalmente, he obtenido
la satisfaccion y la recompensa de haber podido realizar
cuidados integrales, de dar abrazos seguros, de tocar con
mis manos, aunque fuera con doble guante, a personas en
agonia, y de poder acompanar a las familias como siempre
lo he hecho.

La pandemia también nos ha ofrecido algunas oportunida-
des que son positivas. Se ha profundizado en el poder de la
mirada, en el cultivo de la gratitud, en continuar humanizan-
do la atencion, en la practica mas intensa de la compasion y
en poder hablar mas abiertamente de la muerte.

Recomendaciones

1. Aunque la telemedicina es una herramienta Gtil para
la atencion del paciente cuando el modelo presencial
no es posible, entendemos que, en situaciones de final
de vida o maxima complejidad, la organizacion de la
atencién domiciliaria deberia recaer en un grupo de
profesionales que se puedan convertir en referente
en cada zona de salud, con disponibilidad de visitas
presenciales y estrecha coordinacion con equipos de
soporte.

2. Después de muchos anos de debate, cada vez hay un
criterio mas formado y aceptado de la necesidad de
atencion paliativa especifica domiciliaria en los casos
complejos?!, pero como ha quedado puesto de mani-
fiesto en esta crisis sanitaria permanece latente una
pregunta: ;realmente es posible desarrollar un nivel
secundario que haga de soporte y no sustituya el nivel
primario de atencién? Seguimos creyendo que si, pero
la continuidad de la atencion deberia recaer en unos
profesionales de Atencion Primaria potenciando las
siguientes necesidades:

a) Coordinacion con el resto de ambitos asistencia-
les y recursos especificos secundarios de cuidados
paliativos.

b) Facil acceso a recursos (v. g. medicacion que se
recomienda para sedacion paliativa).

¢) Formacion continuada (esta pandemia ha mostrado
la carencia desde Atencion Primaria en el manejo
de control de sintomas y emocional en el domicilio
en muchos casos).

3. Las necesidades paliativas de los pacientes, sean
COVID o no, se han incrementado. Consideramos que
es necesario que los gestores tomen conciencia de ello
y aumenten los recursos paliativos multidisciplinares,
intrahospitalarios y extrahospitalarios. En esta pande-
mia, la escasez de recursos no nos ha permitido estar
presentes con los pacientes COVID, y creo que urge
prever estas necesidades ante posibles rebrotes para
poder estar presentes.

4. Nos encontramos ante un nuevo reto en cuidados palia-
tivos, con unas condiciones de trabajo multidisciplinar
mas adversas en relacion al acompanamiento de los
pacientes y sus familias. La formacion y la creatividad
para mejorar estas barreras impuestas son absoluta-
mente necesarias.

5. Se necesita reforzar un adecuado circuito de coordi-
nacion entre los profesionales de AP y la Unidad de
Cuidados Paliativos para prestar cuidados en domicilio
de calidad y que los pacientes y sus familias se sientan
atendidos en el final de la vida.
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