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Resumen:

Las nuevas tecnologias médicas y el desarrollo de técnicas de resucitacién hacen
posible prorrogar la vida de una persona, es por ello que, cada vez hay mds personas
gue se ven afectadas por una situacién terminal. El Sistema Nacional de Salud
reconoce la atencidén paliativa a enfermos terminales como una prestacién especifica
de salud publica. Ademas establece los objetivos, los recursos para poner en marcha
los cuidados paliativos e implanta como debe ser el modelo de atencidn a este tipo de

pacientes.

Cuando una persona enferma es necesario atenderla en su totalidad, desde todas las
esferas de su vida. Es por ello que se atiende a través de un equipo interdisciplinar

donde participa la figura del trabajador social sanitario.

Este trabajo define y clarifica los objetivos generales del trabajador social sanitario y
los objetivos especificos y aportaciones de cara a la intervencion con personas con
enfermedad terminal. La filosofia de cuidados paliativos, cuando el cuidado emerge en

su mas pura esencia. Cuidar cuando curar ya no es posible.

“Querida alma, no busques ser inmortal;
Agota los recursos de lo posible”.

(Pindaro 522-443 a.C)
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1. Contextualizacion: Envejecimiento y proceso final de la vida.

1.1. Envejecimiento de la poblacion

En el ultimo siglo, las condiciones de vida han mejorado. El avance de las tecnologias
unido a los progresos en el campo de la sanidad, tanto en prevencidn como a nivel de
diagnéstico y terapéutico, han ocasionado cambios demograficos, con una baja tasa de
natalidad y de mortalidad, lo que conlleva una prolongacién de la edad y un aumento
proporcional de los individuos de mayor edad, es decir, un envejecimiento de la

poblacidn.

En el siguiente grafico, extraido de la pagina web del INE, se puede observar en la
pirdmide de la poblacién espaiiola el aumento en la esperanza de vida y el incremento,
por tanto, de poblacidon envejecida. Este aumento de esperanza de vida permite que
vivamos mas anos, pero también aumenta el tiempo de que padezcamos

enfermedades y discapacidad.

Piramide de poblacion de Espaia 2001-2011
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Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, 2011.

Uno de los motivos principales por los que la esperanza de vida ha aumentado son las
mejoras en la sanidad publica, en las que incluimos la prevencién y el tratamiento de

enfermedades, asi como el desarrollo de las nuevas tecnologias y la innovacién.
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Estas han hecho que se reduzca el nimero de muertes que tienen lugar en la infancia y

en la edad adulta y que se alargue el proceso vital.

En conclusién, podemos decir que actualmente la vida de las personas es mas
prolongada y el porcentaje de personas que superan los 64 afios ha aumentado y se

prevé que seguird aumentando aun mas en los proximos 20 anos.

La esperanza de vida al nacimiento supera los 82 afios en 2011. En varones alcanza los

79,2 aiios y en mujeres los 85,0 afos. (Instituto Nacional de estadistica: 2011)

Esperanza de vida al nacimiento

2006 80,9

2007 80,9

2008 81,2

2009 81,6

2010 82,0
2011 [ =2

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, 2011.

El censo de 2011 situa el porcentaje de poblacién mayor de 64 afios en 17,3%
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Fuente: Instituto Nacional de estadistica, 2011.
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Ante una sociedad en la que la esperanza de vida ha aumentado y hay mayor
supervivencia en las etapas finales de la vida, aparecen muchas enfermedades
cronicas, fundamentalmente el cdncer, enfermedades cardiacas, respiratorias y
neuroldgicas que hacen que cada vez sea mds el nUmero de personas que precisan

tratamientos paliativos en las ultimas fases de su enfermedad.

En estas condiciones y ante estos cambios demograficos hay que afrontar que las
personas mayores necesitan una atencién especial, una atencidon que involucra a las
instituciones publicas, al mercado y a las familias. Se trata de un fenomeno de gran

magnitud y complejidad que requiere preparacion.

En concreto, los sistemas de salud tienen que ser capaces de dar respuesta a la
situacion de estos pacientes para satisfacer sus necesidades, aliviar su sufrimiento y
proporcionar los apoyos para poder vivir bien y mantener la calidad de vida el mayor

tiempo posible.

1.2. Envejecimiento, sociedad y la muerte.

En este punto he considerado interesante analizar algunos aspectos de nuestra
sociedad y la muerte, ya que la muerte a parte de ser un hecho bioldgico, es un hecho
social, cultural, politico y econdmico. La sociedad en la que vivimos condiciona nuestra

manera de ver el proceso de morir.

Para analizar estos aspectos me he basado en el libro de Cuidados Paliativos de Maria
Dolores Espejo Arias que, en su libro, recoge las aportaciones de Jaime Sanz Ortiz, jefe
de la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Marqués de Valdecilla (Santander) y

miembro fundados de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SEPCAL).

El envejecimiento y la muerte son procesos naturales de todo ser humano. Son
procesos que vemos lejanos a nosotros, pero es una etapa mdas dentro de la
trayectoria vital normal de una persona. La muerte es inevitable por lo que, llegard un
momento en que no la podemos negar, ni olvidar, ni escondernos de ella. Es nuestro

destino.

La proximidad a la muerte produce cambios importantes en el comportamiento y

actitudes de la persona que la experimenta.
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Todos tenemos miedo a la muerte, y este miedo se manifiesta de muy diversas formas,
una de las representaciones mas frecuentes es la negacién de la misma. Sin embargo el
hecho de asimilar que nuestra existencia tiene un fin y asumir el hecho de la muerte,
nos hace profundizar el hecho de vivir. Y es que las personas sanas, muchas veces nos
aislamos del sentido de la vida, de la apreciacion de cosas pequefas, y de

preocuparnos de disfrutar del presente y paladear cada instante. (Sanz Ortiz, J. 2000)

a) Cambios en el proceso de muerte:

Nos encontramos con una sociedad que siendo mortal, rechaza la muerte y todo lo que
la recuerda. No queremos saber nada sobre lo que esté relacionado con el final de la

vida. A todo este fendmeno se le podria llamar desocializacion de la muerte. (Espejo

Arias, D. 2000:24).

En nuestra cultura occidental, el fendmeno de la muerte ha experimentado cambios.
Con los avances y el alto nivel cientifico alcanzado en la medicina, antibidticos y
técnicas de reanimaciéon se pueden mantener a personas vivas mas tiempo, es por esto
por lo que se ha dejado de contemplar la muerte como un fenédmeno natural y se
convierte en un accidente que de alguna manera puede ser controlado por el hombre.

(Sanz Ortiz, J. 2000).

Antes, la muerte formaba parte de lo cotidiano, se moria rodeado de la familia, incluso
de los nifios y se hacia en casa. Si comparamos el entorno en el que se muere hoy en
dia, apreciamos muchas diferencias, ahora a los nifios se les aleja no sélo de la muerte

sino de todo aquello que suponga dolor y sufrimiento. (Espejo Arias, D. 2000:24).

Ademas en nuestra sociedad la muerte supone una situacion de histeria incalculable
en el enfermo y en su entorno familiar y social. Y todo este cambio ante el fendmeno

ha llevado a la sociedad a modificar sus costumbres, ritos funerarios, duelo.

El socidlogo Norbert Elias en sus reflexiones acerca de la muerte, achaca a las
sociedades desarrolladas la culpa del precoz aislamiento a la muerte. Muchas personas
tienen graves dificultades para identificarse con las personas que se encuentran cerca
del final de la vida. La muerte, en cuanto proceso y en cuanto pensamiento, se va

escondiendo cada vez mds. La utopia biolégica, propiciada por los avances médicos,
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técnicos y tecnoldgicos favorece a camuflar, ocultar y negar la muerte. (Espejo Arias, D.

2000:24).

Nuestra sociedad es poco espontanea haciendo manifestaciones emotivas, las
personas tristes nos incomodan. No sabemos encontrar las palabras de consuelo hacia
la familia y el muerto. Incluso los profesionales sanitarios encuentran dificultades a la

hora de manejar sentimientos con el que va a morir.

Es imprescindible integrar la muerte en la vida cotidiana y darnos cuenta de ella.

La muerte se ha dejado de contemplar como un fenédmeno natural y otro cambio
producido es que la muerte ha cambiado de cama, cada vez hay mds personas que

mueren en unidades hospitalarias. (Espejo Arias, M.D, 2000: 24).

Cada vez es menos frecuente en nuestros medios la muerte meramente natural. Hoy la
muerte es un proceso medicalizado. El proceso de morir se ha desplazado desde la
familia y el hogar hacia los médicos y los hospitales, de tal manera que mds de un 90%
de los fallecimientos en una poblacion urbana se producen en una institucion

hospitalaria. (Sanz Ortiz, J. 2000:12).

La muerte, ademas de ser un hecho biolégico, se convierte en un hecho social, cultural,
politico y econdmico. Es un fendmeno que depende también de la cultura y de la vida
social. Al igual que cualquier otro hecho social, carece en si misma de sentido y su
significado emerge dentro de los contextos sociales, impregnados a su vez de historia

previa y conformidades sociales y culturales concretas.

Otro aspecto importante a sefalar en cuanto al proceso de morir es que aunque nacer
y morir son actos individuales, ambos se desarrollan en la mayoria de los casos en
compaiia con otros. Morir supone asomarse a muchas incertidumbres, que cuesta

manejar porque nos son desconocidas.

La muerte nos indica que se nos acaba el tiempo, el de cada uno, y supone asomarse a
un abismo de incertidumbres que cuesta manejar, especialmente si se quiere controlar
lo que nos rodea. Es un viaje sin retorno, es separacidn, es descomposicidén, es un

acontecimiento dramatico.
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2. Marco Legal.

Este apartado recoge una revisidon a aquella normativa juridica que puede ser aplicada
a los multiples factores relacionados con las enfermedades terminales, se trata de

aspectos relacionados con el dmbito de la intervencién profesional en este ambito.

Yendo de lo general a lo mas especifico, es de importancia empezar sefialando La
Declaracién de Derecho Humanos de Naciones Unidas, en la que en el articulo 25,

recoge que:

Toda persona tiene derecho a recibir cuidados durante una enfermedad grave y

una muerte digna libre de dolores.

2.1 Normativa estatal.

En Espana, La Constitucion Espafiola de 1978 reconoce en su Articulo 43 el derecho a
la proteccién de la salud y atribuye a los poderes publicos la organizacién y la tutela de
la salud publica a través de medidas preventivas y de la prestaciéon de servicios

necesarios. También es importante sefialar el Articulo 49, el cual recoge que:

Los poderes publicos garantizardn una politica de prevision, tratamiento,
rehabilitacion e integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a
los que prestardn la atencion especializada que requieran y los amparardn
especialmente para el disfrute de los derechos que este Titulo otorga a todos los

ciudadanos.

Y complementariamente establece en el Articulo 41 el régimen publico de la Seguridad

Social para todos los ciudadanos.

Si hablamos de la normativa estatal es fundamental sefialar la Ley 14/1986, de 25 de
abril, General de Sanidad, la cual establece las bases y la coordinacidn general de la

Sanidad en Espafia.

Las actuaciones de las Administraciones Publicas Sanitarias, deben orientarse tanto a
la promocidn de la salud global, como a promocionar el interés individual, familiar y

social por la salud mediante la adecuada educacidn sanitaria de la poblacidn.
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Ademas este texto legal, regula derechos de los pacientes en relacion a cualquier tipo
de tratamiento sanitario. Uno de los derechos recogidos en este texto legal, es el
derecho a garantizar la atencién relacionada con tratamientos sensibles como son los

gue afectan a enfermos terminales.

También esta Ley General de Sanidad, recoge el derecho a tener informacion sobre la
propia enfermedad, el derecho a elegir y a rechazar tratamientos, otorgar
consentimiento a intervenciones medico quirdrgicas o participar en programas de

investigacion.

Mas explicitamente, nombraré algunos de los articulos mdas relevantes y mas

relacionados con las lineas de este trabajo:

El Articulo 10 por el que se establece el derecho a la igualdad de acceso a la

prestacion de los servicios sanitarios.

El Articulo 10, 5: Derecho a que el paciente reciba en términos comprensibles, a
él y a sus familiares y allegados, informacion completa y continuada, verbal o
escrita sobre los procesos, incluyendo diagndstico, prondstico y alternativas de

tratamiento.

Articulo 18.2 y 46 b) recoge el derecho a una atencion sanitaria integral a y
través de la organizacion adecuada de los recursos del sistema nacional de

salud.

En cuanto a derechos de los pacientes, ademas de la ley General de Sanidad,
encontramos también La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica. En ella se regulan los derechos y obligaciones de los pacientes,

usuarios y profesionales.
El Articulo 1 de la presente ley sefiala aspectos tan importantes como:

La dignidad de la persona humana, el respeto a la autonomia de su voluntad y a su
intimidad orientardn toda actividad encaminada a obtener, utilizar, archivar,

custodiar y trasmitir la informacion y la documentacion clinica.

Marta Gomez Fernandez. Grado en Trabajo Social. Pagina 10



Trabajo Social en Cuidados Paliativos.

Ademads recoge que toda actuacion en el dmbito de la sanidad requiere, con
cardcter general, el previo consentimiento de los pacientes y usuarios. El paciente
debe recibir la informacion adecuada y se hard por escrito. El paciente tiene el
derecho a decidir libremente, entre las opciones clinicas disponibles. Asi como a

negarse al tratamiento.

Otra normativa basica y que no podemos olvidar a nivel estatal es la Ley 16/2003 de
28 de mayo de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud, tiene como objeto
establecer el marco legal de las acciones de coordinacién y cooperacién de las
Administraciones publicas Sanitarias en el conjunto del Sistema Nacional de Salud. Por
ello define y recoge el catalogo de prestaciones y el conjunto de servicios preventivos,
de diagnésticos, terapéuticos, rehabilitadores y de promocién de la salud dirigidos a la

ciudadania.

El catdlogo de prestaciones bdsicas tiene como objetivo garantizar las condiciones
basicas comunes para una atencion integral, continuada y en el nivel adecuado de
atencion. El texto legal recoge que las prestaciones de nuestro Sistema Nacional de
Salud son: salud publica, atencion primaria y especializada, atencion sociosanitaria,
servicio de urgencias, farmacia, ortoprotesis, productos dietéticos y transporte

sanitario.

Algo a destacar de esta ley, es que en ella se recoge la atencién sociosanitaria, de la
qgue hablaremos mds adelante y en la que el Trabajador social tiene un papel

fundamental.

» La Atencion sociosanitaria: es el conjunto de cuidados destinados a aquellas
personas, con enfermedades, generalmente cronicas, que por sus especiales
caracteristicas pueden beneficiarse de la acumulacion simultanea y sinérgica de
los servicios sanitarios y sociales para aumentar la autonomia, paliar sus

limitaciones o sufrimientos y facilitar su reinsercion social.

Y por ultimo hay que nombrar el Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el

que se establece la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud, asi
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como el procedimiento para su actuaciéon. Dentro de la cartera de estos servicios

encontramos: La atencidn paliativa a enfermos terminales.

Resumiendo todo lo recogido en los anteriores textos juridicos, cabe decir que la
proteccién de la salud es un derecho y por tanto los poderes publicos tienen la
obligacion de establecer medidas, prestaciones y servicios. En éstos habrd igualdad de
acceso y los pacientes, usuarios y profesionales tendran una serie de derechos y
obligaciones establecidas por ley. Resaltando entre ellos, el derecho a la atencién

sanitaria integral, de la que luego hablaremos mas profundamente.

2.2 Normativa Autondmica.

Las Comunidades Auténomas asumen competencias exclusivas, sin perjuicio de las

facultades reservadas al Estado sobre funciones en materia de sanidad y salud publica.

En el dmbito definido por la asuncién de competencias en el Estatuto de Autonomia, se
dicta la Ley 8/2010 de 30 de agosto, de Ordenacién del Sistema Sanitaria en Castilla y
Ledn, que tiene por objeto la regulaciéon general de las actividades sanitarias en la

Comunidad de Castilla y Ledn.

El Sistema de Salud de Castilla y Ledn comprende el conjunto de actuaciones y
recursos publicos y privados, cuya finalidad es la promocién y proteccién de la salud en
todos sus ambitos, la prevencion de la enfermedad, la asistencia sanitaria y la

rehabilitacion. Todo ello bajo una perspectiva de asistencia sanitaria integral.

Las prestaciones sanitarias en Castilla y Ledn se ordenan funcionalmente de forma

integral y coordinada en:

e Salud publica.

e La Prestacién de Atencién Primaria: se dirige a la promocién de la salud, la
educacidn sanitaria, la prevencién de la enfermedad, la asistencia sanitaria, el
mantenimiento y la recuperacion de la salud, la rehabilitacién fisica basica.

e La Prestacion de Atencién Especializada: se centra en los hospitales o

complejos asistenciales. Con ellos se pretende garantizar la continuidad de
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cuidados de calidad y la adecuada coordinacion entre los dispositivos
asistenciales.

e Atencidn a Urgencias.

e Atencidn Sociosanitaria: Integra recursos y cuidados sanitarios con los recursos
y cuidados de servicios sociales, de manera que se garantiza la continuidad de
la atencion, la coordinacién centrada en las personas y la eleccién del recurso
mas adecuado en cada caso. En estas labores asi como en la atencién
individual, familiar y comunitario, el trabajador social tiene un papel

fundamental.

Centrandonos un poco mas en a la atencién socio sanitaria, en donde el trabajador
social tiene un papel fundamental, es importante conocer la estructura de este

servicio. Por ello destacamos:

El Decreto 74/2000 de 13 de abril, por el que se crea y regula la Estructura de

Coordinacion en Atencion Sociosanitaria de la Comunidad de Castilla y Ledn.

Es una estrategia de coordinacién tiene como objetivo impulsar la corresponsabilidad y
cooperacion entre los servicios sanitarios y sociales de Castilla y Ledn; la participacidon
de las distintas administraciones y entidades en el desarrollo de dicha planificacién vy,

finalmente, de la necesaria colaboracion entre administraciones publicas.

Asimismo, las caracteristicas especificas de la atencidn sociosanitaria y la necesidad de
utilizar de forma eficiente los recursos existentes justifican la creacién de distintos
dispositivos de coordinacion tanto en el ambito de direccién y planificacién como en el

de atencion directa.

Con el fin de constituir un mecanismo formalizado de relacidon entre los servicios
sociales y sanitarios mas proximos a la ciudadania, garantizar la adecuada gestion de
aquellos casos que requieran la prestacion simultanea de servicios sociales y sanitarios,
y detectar las necesidades de mejora tanto de procesos como de servicios o recursos,
se crean las estructuras de coordinacién sociosanitaria. Compuestas por profesionales
gue participan en la prestacién directa de servicios sociales y sanitarios y que incluyen,

por tanto, al Trabajador Social Sanitario.
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Y por ultimo también destacar el Decreto 59/2003 de 15 de mayo por el que se
aprueba el Il Plan Socio sanitario de Castilla y Ledn, el cual expone que, tanto los
recursos del Sistema de Accidn social como los del sistema de salud de catilla y ledn
comprenden recursos cada vez mas variados y complejos que responden a las
cambiantes necesidades de la sociedad. No obstante es preciso establecer mecanismos
de coordinacion de todos los agentes con el fin de avanzar hacia la integridad de la

atencion.

El Il plan Sociosanitario contempla diferentes acciones entre las que destacan la
coordinacion sociosanitaria, la garantia de la prestacién integrada de servicios en el
ambito comunitario, la prevencién de la dependencia, la mejora de la asistencia
sanitaria en los centros de caracter social y la continuidad de cuidados en los

hospitales como la atencién a necesidades especificas de determinados colectivos.
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3. Enfermedad terminal.

En una primera aproximacién conceptual respecto a la enfermedad terminal podemos
decir siguiendo lo escrito en El Plan Nacional de Cuidados Paliativos, aprobado por el
Pleno del Congreso Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, de diciembre de

2000, que una:

Situacion de enfermedad terminal: Es aquella en la que existe una enfermedad
avanzada, incurable, progresiva, sin posibilidades razonables de respuesta al
tratamiento especifico, que provoca problemas como la presencia de sintomas
multifactoriales, intensos y cambiantes con la existencia de un gran pacto
emocional en enfermos, familiares y equipos, con un prondstico de vida
generalmente inferios a seis meses, que genera una gran demanda de atencion,
y en la que el objetivo fundamental consiste en la promocion del confort y la
calidad de vida del enfermo y de la familia, basada en el control de sintomas de

soporte emocional y la comunicacion.

Considerando los aspectos incluidos en esta definiciéon, es importante resaltar la
dificultad que tiene asimilar que la vida llega a su fin. Ese final temido por lo
desconocido y por la incertidumbre hacia un futuro dudoso. Un final sentido,

anunciado como ocurre en el caso de los pacientes terminales.

Cuando los tratamientos activos han fracasado, las preocupaciones y la interpretaciéon
del término calidad de vida son muy particulares. Para algunas personas la mayor
preocupaciéon son los sintomas fisicos como el dolor, para otras los efectos que la
enfermedad tiene sobre sus vidas cotidianas o también pueden darse preocupaciones

religiosas o espirituales.

Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) (Sanz Ortiz, J., Gémez
Batiste, X., Gomez Sancho, M., y Nufies Olarte, J.M., 1993:10) los elementos

fundamentales de la enfermedad terminal son:

— Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

— Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.
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— Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes.

— @Gran impacto emocional en el paciente, la familia y equipo terapéutico, muy
relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.

— vy un pronéstico limitado de la vida, generalmente inferior a 6 meses.

La enfermedad le ocurre a una persona con todas sus peculiaridades y caracteristicas
propias de personalidad, de familia, y de relaciones sociales. Para dar los apoyos
necesarios a una persona enferma, debemos tener presente que la enfermedad afecta
de forma integral, no en parcelas, ni a plazos. Todos los componentes que rodean a la

persona quedan afectados y cada uno de ellos demanda sus propias necesidades.

De tal forma que una enfermedad terminal puede generar:

3.1 Sintomas fisicos.

A medida que evoluciona una patologia se producen cambios continuos como el dolor
severo, la disnea (necesidad de incrementar la ventilacion), debilitacién fisica, pérdida
de peso y disminucion del grado de movilidad. Por otro lado también pueden darse
hemorragias, sudoracion, diarreas, nauseas, calambres o picores, infecciones e incluso

insomnio.

Ante estos cambios fisicos el paciente deberd estar bien informado de todos ellos,
ayudar a adaptarse a estos cambios es importante ya que es probable que generen

tensiones psicoldgicas y sociales en su entorno.

Siguiendo las recomendaciones de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y de la
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) una de las primeras medidas que
hay que tomar para ayudar al enfermo terminal es evitar el dolor y la disnea
facilitandole analgésicos, para evitar la agonia que suele ser una de las principales

demandas de la personas enferma, asi como de sus familiares.
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3.2 Sintomas Psicoemocionales.

Hablamos del impacto psicolégico que una enfermedad terminal tiene en una persona,
siendo fundamental la atencion desde este aspecto. Es habitual en un enfermo
terminal la ansiedad y la depresién, que puede llevar asociado el deseo a morir vy la

solicitud de apresurar la muerte.

— La ansiedad es una reaccion del organismo que prepara al sujeto para hacer
frente a una situacién de peligro. La ansiedad produce una activacién
fisiologica (tensién muscular, sudores, temblores, dificultad para respirar,
etc.) y activacién cognitiva (anticipaciones negativas, pensamientos
negativos, etc.).

— La depresidon, sentimiento de debilidad, que provoca en la persona
manifestacion de culpa, desprecio hacia si misma, alteraciones de suefo y
alimentacion; también es comun que la persona deje de tener
comportamientos habituales como cuidar su aspecto, levantarse de la

cama, etc.

El sufrimiento también es habitual que esté presente en el enfermo terminal. Para
hablar del sufrimiento en cuidados paliativos aludo a las palabras de Ramén Bayés,

catedratico en Psicologia y un gran referente en atencién paliativa.

“El sufrimiento es la consecuencia dindmica y cambiante, de la interaccion de los
contextos especificos, entre la percepcion de amenaza y la percepcion de recursos,
modulada por el estado de dnimo de la persona. Cuanto mds amenazadora le parezca
al enfermo una situacion y cuanto menos control crea sobre ella, mayor serd el

sufrimiento”. (Bayés, R. 2009: 5)

“Es por ello, que si queremos aliviar el sufrimiento hay que aprender no sélo a explorar
a los enfermos como personas, sino también ayudarles, en lo posible, a adquirir control

sobre la situacion en que se encuentran”. (Bayés, R. 2009: 5)
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De las palabras de Ramdn Bayés podemos sefialar que a pesar de que la persona
terminal tiene muchas razones para sentirse mal, determinados estilos de

pensamiento pueden hacer aumentar o disminuir la probabilidad de sufrimiento.
3.3 Necesidades espirituales.

Aunque muchas veces estén muy unidas, no hay que confundir las necesidades
espirituales con las religiosas. Muchas necesidades espirituales no tienen cardacter
religioso como pueden ser: el sentimiento de culpa, de perddn, de paz interior, deseo
de terminar algo que debia haber hecho y demandas sociales como la consideracion y

no abandono.

En esta etapa de la vida afloran con fuerza las necesidades espirituales y el sentido de
la transcendencia. La necesidad de creer en algo superior y pensar en la posibilidad de
otra vida. El patrimonio espiritual constituido por el sentido de la propia vida, el estar
satisfecho con uno mismo, la escala de valora, la existencia de Dios o algo superior

pasa a un primer plano del paciente. (Sanz Ortiz, J. 2000).
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4. Cuidados paliativos.

En el apartado anterior hemos hablado de las enfermedades y necesidades de los
enfermos terminales, ahora vamos a introducir el tema de la atenciéon a estos
pacientes. Para adentrarnos en este contenido es preciso nombrar algunas

definiciones.

A modo de introduccién conviene senalar la definicién de Paliar, que siguiendo la

definicidn de la RAE, entendemos:

Paliar:
— Mitigar la violencia de ciertas enfermedades

— Mitigar, suavizar, atenuar una pena, disgusto

La Organizacion Mundial de la Salud, en el afio 2002, establece como definicidn, que

los cuidados paliativos son:

El método que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias que
enfrenta al problema asociado con enfermedades terminales debido a la
prevencion u alivio del sufrimiento por medio de la propia identificacion y
correcta valoracion y tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos,

psicoldgicos y espirituales.

A nivel europeo, el 5 de mayo de 1991, El Subcomité Europeo de Cuidados Paliativos

de la CEE consensud una definicidn para abarcar los cuidados paliativos:

Es la asistencia total, activa y continuada de los pacientes y sus familias por un
equipo multiprofesional cuando la expectativa médica no es la curacion. La
meta fundamental es dar calidad de vida al paciente y su familia sin intentar
alargar la supervivencia. Debe cubrir las necesidades fisicas psicoldgicas,
espirituales y sociales del paciente y sus familiares. Si es necesario el apoyo

debe incluir el proceso de duelo.
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En ambas definiciones se muestra como la meta fundamental de los cuidados

paliativos es mejorar la calidad de vida al paciente y a su familia.

4.1 Los Cuidados paliativos en el Sistema Nacional de Salud.

Los avances de las medicinas, la investigacién y las nuevas tecnologias han hecho que
se curen muchas enfermedades que antes eran incurables o letales. Las nuevas
tecnologias médicas y el desarrollo de técnicas de resucitacion hacen posible prorrogar
la vida de una persona. Es por ello que cada vez hay mas personas que se ven
afectadas por una situacion terminal en si mismo o en sus familiares y que precisan

atencién especializada.

El Sistema Nacional de Salud reconoce la atencién paliativa a enfermos terminales
como una prestacion especifica de salud publica, tal y como esta recogido en el
Articulo 12-13 de la Ley 16/2003, de 28 de mayo de Cohesion y calidad del sistema

nacional de salud.

El Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de
servicios comunes del Sistema Nacional de Salud, asi como el procedimiento para su

actuacion. Recoge el contenido de la atencion paliativa a enfermos terminales:

Es la atencion integral, individualizada y continuada, de personas con
enfermedad en situacion avanzada no susceptible de recibir tratamientos con
finalidad curativa y con una esperanza de vida limitada (en general, inferior a 6
meses), asi como de las personas a ellas vinculadas. Su objetivo terapéutico es
la mejora de la calidad de vida, con respeto a su sistema de creencias,

preferencias y valores.

Esta atencidn, especialmente humanizada y personalizada, se presta en el domicilio del
paciente o en el centro sanitario, si fuera preciso, estableciendo los mecanismos
necesarios para garantizar la continuidad asistencial y la coordinacién con otros
recursos y de acuerdo con los protocolos establecidos por el correspondiente servicio

de salud.
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Incluye:

Identificacion de los enfermos en situacidon terminal segun los criterios
diagndsticos y la historia natural de la enfermedad.

Valoracidn integral de las necesidades de pacientes y cuidadores/as y
establecimiento de un plan de cuidados escrito que incluya medidas
preventivas, recomendaciones higiénico-dietéticas, control de los sintomas
y cuidados generales.

Valoracion frecuente y control de sintomas fisicos y psiquicos, realizando los
examenes y procedimientos diagndsticos necesarios e indicando el
tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico del dolor y de otros
sintomas. Informacién y apoyo al paciente en las distintas fases del proceso.
Informacién, consejo sanitario, asesoramiento y apoyo a las personas

vinculadas al paciente, especialmente al cuidador/a principal.

Y Para una planificacién sanitaria de calidad, el ministerio de Sanidad y Consumo,

elabord en 2001, un Plan Nacional de Cuidados Paliativos, en el que se asientan las

bases para su desarrollo.

El objetivo general del Plan es mejorar la calidad de vida de enfermos en situacidn

terminal y sus familias, de manera racional, planificada y eficiente, garantizando los

cuidados paliativos segun los principios rectores del Sistema Nacional de Salud:

— Ofreciendo una cobertura que responda a las necesidades, con financiacién

preferentemente publica.

— Impulsando la coordinacidn de los niveles asistenciales y de los recursos

disponibles, aprovechando los existentes.

— Proporcionando calidad, efectividad y eficiencia en el uso de los recursos.

— Consiguiendo la satisfaccion de pacientes, familias y profesionales.

Objetivos especificos son:

— Facilitar un modelo de trabajo que permita el abordaje interdisciplinar de las

necesidades del paciente.
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— Facilitar la coordinacion con otros sectores implicados, dentro de un programa
de atencion integrado y personalizado para cada paciente.

— Orientar la atencién al domicilio del paciente como lugar mas idéneo para
seguir su evolucion, control, apoyo y tratamiento en la fase final.

— Asegurar el desarrollo y la implementacién de estdndares para la atencidn
adecuada

— Impulsar la formacién de los profesionales implicados de las familias y

cuidadores.

4.2 Los Recursos de atencidn paliativa en Castilla y Ledn.

En 2009, el Instituto de Informacidon sanitaria — Sistema de Informacion de Atencidn
Primaria (SIAP), elabord un documento que recoge la organizacion en las comunidades

autonomas sobre la atencidén a los cuidados paliativos.

Siguiendo este documento recogemos la siguiente informacidn acerca de los recursos

de atencion paliativa en Castillay Ledn:

La atencién de cuidados paliativos en la comunidad de Castilla y Ledn sigue un sistema
integral y coordinado, basado en la atencién primaria como nivel principal de accesoy
seguimiento, y cuenta con recursos asistenciales generales y especificos, tanto en

atencién primaria como en atencién especializada.

La coordinacién de los recursos asistenciales de cuidados paliativos depende de la
Gerencia Regional de Salud. La mayor parte de los recursos son propios del Servicio
Regional de Salud: todos los de atencion primaria, los equipos de soporte de atencién
domiciliaria y la mayoria de las unidades hospitalarias de cuidados paliativos. En
cambio, la moyoria de los equipos domiciliarios de cuidados paliativos dependen de la
Asociacion Espafiola contra el Cancer, que cuenta con un convenio de colaboracion
entre esta instituciéon y la Gerencia Regional de Salud. También existen centros de

coordinacién de recursos depende de la Gerencia de Salud de Area.
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Dispositivos:

Atencion primaria: cada area de salud

Servicio de atencidon al cuidador principal (EACP): Destinado a prestar apoyo
emocional, fomento de la autoayuda y participacién de los cuidadores principales
de la persona en situacion terminal o dependencia.
Servicio de atencién a pacientes terminales (EAP): Presta asistencia a personas
con enfermedad avanzada, progresiva e inevitable, con un prondstico de vida
inferior a 6 meses.
La atencidén se presta tanto en consulta como en el domicilio del paciente, en
funcion de su situacion y necesidades. Incluye tratamiento medico de los
problemas identificados (dolor, extrefiimiento, insomnio, ansiedad, depresion,
etc) cuidados de enfermeria asi como seguimiento del paciente y su familia con
visitas periddicas.
Servicio de atencidn a pacientes inmmovilizados.
Equipos de soporte de atencion domiciliaria (ESAD):
Son equipos profesionales exclusivamente a la atencién domiciliaria de
cuidados paliativos, como elemento de apoyo a la labor de los profesionales de

atencion primaria. En 2 Areas de Salud: Burgos y Ledn.

Atencion Especializada

Unidades Hospitalaria de Cuidados Paliativos: Atencion a pacientes terminales en
situacion compleja aguda, en regimen de hospitalizacion. En los centros

concertados también hay de media-larga estancia.

Unidad de Hospitalizaciéon a Domicilio (EHD): Cuidados paliativos especializados en
el domicilio con una cobertura de la poblacion eminentemente urbano de las 9

provincias de Castilla y Ledn, en Salamanca hay un equipo de dmbito rural.

Convenio con la Asociacidn Espafiola contra el cancer: Unidades Moviles en todas las

areas.
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BURGOS
.

um
PALENCIA
-

SEGOVIA

ATENCION HOSPITALARIA (AH)
ATENCION DOMICILIARIA (AD)
CONVENIO AECC: Unidades Moviles (UM)

Foto: Jornada Cuidados Paliativos en el Sistema Nacional de Salud, 20 de Diciembre de

2005

Los EQUIPOS estan formados por los siguientes profesionales:

Composicion basica:

— Medicina

— Enfermeria

Otros:

— Psicélogo
— Auxiliar de Enfermeria
— Trabajador social

— Auxiliar administrativo
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Cada comunidad auténoma de Espafia, tiene una legislacion especifica de ordenacién
sanitaria de recursos. La Guia de Ordenacién Sanitaria de Castilla y Ledn es un
documento util para cualquier ciudadano o cualquier entidad que quiera consultar
datos sobre el centro de salud o el hospital que corresponde a una determinada

localidad o sobre la ordenacién sanitaria completa de la Comunidad.

PROVINCIA POBLACION DENOMINACION CENTRO

CASTILLA Y LEON
AVILA AVILA UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS HOSPITAL PROVIMCIAL DE AVILA
AVILA AVILA UCE ATFRCION DOMICILIATRIA AFCC, TNSALLUT HOSPITAL MTRA, SRA, DE SOMSOLES
BURGOS BURGOS EQUIPD SOPORTEA LAATENCION DOMICILIARIA,  GAP, BURGOS

IMSALUD
BURGOS BURGOS UCPATENCION DOMICILIARIA AECC, [NSALUD HOSPITAL GENERAL YAGUE
BURGOS BURGOS UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS (0 HS .1,
LEOMN LEOMN EQUIPD SOPORTE A LA ATENCION DOMICILIARIA, GAP LEON

IMSALUD
LECN LECN UCPANTEN CTON DOMICILIARLA AE CC- INSALUD HOSPITAL DE LEON
LECN LEON UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS HOSPITAL MONTE SAN 1SIDRO
LEOMN LEOMN UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS (O HS].1.)
LECN LECN UCEATENCION DOMICILIARIA AECC TMSALLUD HOSPITAL DEL BIERZO
SALAMANCA SALAMANCA CENTRO REGIONAL DE MEDICINA PALIATIVA HOSPITAL MARTINEZ ANIDO
SALAMANCA SALAMANCA UCE ATENCION DOMICILTARIA AECC INSALUD HOSPITAL UNIVERSITARIO
SORIA SORIA UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS HOSPITAL INSTITUCION AL DE SO RIA
VALLADOLID VALLADOLID UMIDAD DE CUIDADIOS PALIWTTVOS HOSPITAL BEMTTO MEMI
VALLADOLID VALLADCLID UCE ATENCION DOMICILIARIA AECC THSALUD HOSPITAL UNIVERSTTARIO D E VALLADOLID
VALLADOLID YALLADOLID UNIDAD DE APOYO A LOS CUIDADOS PALIATIVOS — HOSPITAL UNIVERSITARIO DE VALLADOLID
VALLADOLID VALLADOLID UCPE ATENCION DOMICILTARIA AECC INSALUD HOSPITAL UNIVERSITARIO RIO HORTEGA
VALLADOLID VALLADOLID UMIDAD DE APOYO A LOS CUIDADOS PALIATIVOS — HOSPITAL UNIVERSITARIO RID HORTEGA

Recursos de cuidados paliativos en Castilla y Ledn, 2001.
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5. La Atencion Paliativa a enfermos terminales.

El Plan Nacional de Cuidados paliativos no sélo establece los objetivos y los recursos
para poner en marcha los cuidados paliativos, sino que también, implanta como debe
ser el modelo de atencidn a este tipo de pacientes y recoge que se debe caracterizar

por los siguientes elementos:

e Ser integral, cubriendo todas las necesidades del paciente, incluyendo los
aspectos sanitarios, psicoldgicos, sociales y espirituales.

e Integrado en la red asistencial del sistema sanitario.

e Sectorizado por areas sanitarias.

e Coordinado entre los niveles y servicios de atencidn especializada, atencion
primaria y unidades de apoyo domiciliario.

e Abierto a la coordinacidn de recursos sociales.

e Formado por equipos interdisciplinares y multiprofesionales.

La sociedad espafiola de cuidados paliativos SECPAL, también nos aporta elementos

gue deben caracterizar en la atencion paliativa a enfermos terminales:

Los cuidados paliativos son la atencion integral, individualizada y continuada de

personas y sus familiares con una enfermedad avanzada, progresiva o terminal,
que tiene sintomas multiples, multifactoriales, y cambiantes, con alto impacto

emocional, social y espiritual, y alta necesidad y demanda de atencion.

Estas necesidades deben ser atendidas de manera competente con los objetivos

de mejora del confort y la calidad de vida, definida por enfermos y familiares, y

de acuerdo a sus valores, preferencias y creencias.

Basandonos en lo recogido en el Plan Nacional de Cuidados Paliativos y en las palabras
de la SECPAL, podemos extraer tres elementos basicos que caracterizan la atencién

paliativa. Y son: La Atencién integral, la_atencién individualizada y centrada en la

busqueda de calidad de vida definida por el paciente y la familia. Mas adelante

veremos los profesionales que llevan a cabo este tipo de atencién, los instrumentos
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utilizados y mas a fondo el papel del trabajador social en equipos de cuidados

paliativos.

5.1 Elementos basicos en la atencidn paliativa.

A. Atencidn Individualizada.

“La enfermedad le ocurre siempre a una persona concreta, por eso se reviste de
individualidad, de las peculiaridades de ese ser humano, con sus caracteristicas propias

de personalidad, de familia y de relaciones sociales” (Sanz Ortiz, J. 2000:12).

Por ello hay que destacar que en la atencién a una persona con una enfermedad

terminal es importante atender a la persona en su totalidad, teniendo en cuenta sus

particularidades. Y a través del trabajo de un equipo multidisciplinar para satisfacen
las necesidades de los pacientes y las familias, definiendo las necesidades, siendo
flexibles y adaptando las intervenciones a cada caso concreto para ayudar a la gente a

asumir y sobrellevar su situacion.

Siguiendo estos argumentos, quiero aludir a unas palabras de Ramon Bayés, gran

especialista en cuidados paliativos:

“La persona no es el organismo, no es la mente, no es el cerebro; no es el yo, no es
la interaccion cuerpo y mente. La persona es el resultado final de su historia
biogrdfica en entornos concretos; es decir, de las innumerables y continuas
interacciones (dialogo interno, con otras personas, el propio organismo, etc)
mantenidas en entornos en entornos fisicos, culturales, sociales y afectivos
especificos, a través del lenguaje y otras formas de comunicacion”. Bayés R. (2009):

5-6.

Una persona es el producto global, individualizado y momentdneo de su historia,

Unica e irrepetible, de interacciones. Bayés R. (2009): 5-6
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B. Atencion Integral.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) recoge que la salud es el estado completo
de bienestar fisico, mental y social. Esta conceptualizacidon, nos afirma que la salud no
es Unicamente la ausencia de enfermedad o infeccion, sino que, es un término
completo que abarca otros aspectos. Es por ello por lo que en el ambito de la sanidad,

la persona es considerada como un ser bio-psico-social.

El modelo del individuo como ser bio-psico-social:

El individuo es singular y particular en si mismo y estd moldeado por la cultura y
enormemente influenciado por quienes lo rodean. Este modelo postula que la persona
es un ser unico en su totalidad y determinado por aspectos psiquicos, biolégicos vy

sociales que son mutuamente interdependientes.

La concepcién de la persona como ser bio-psico-social comprende todas las
dimensiones de su vida, las cuales estan en constante interaccion e intimamente

relacionadas.

No se puede concebir a la persona por esferas separadas: su organismo, su
pensamiento, sus creencias, los sentimientos y su entorno social no funcionan por
partes en si mismas, sino como un todo interrelacionado de manera compleja. De
hecho los individuos somos dinamicos, cambiamos a lo largo de nuestra vida y esos

cambios son influidos por el cambio en nuestro entorno.

HOMBRE BIO-PSICO-SOCIAL

ASPECTOS ASPECTOS
BIOLOGICOS PSICOLOGICOS
(Genes) (Cognicion,

Emocion,
Espiritualidad)
ASPECTOS
SOCIALES

(Familia, pares,
entorne cultural
y social)

Modelo Biopsicosocial. Fuente: Universidad Nacional Abierta y a Distancia.
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Siguiendo estos argumentos, hay que destacar que en la atencién a una persona con
una enfermedad terminal es importante atenderla en su totalidad, teniendo en cuenta
sus particularidades. El foco de atencion no esta Unicamente en la persona (bio-psico),
sino también en su entorno (social), es por ello que se atiende a través de un equipo

interdisciplinar que abarca todos los factores que influyen en ésta.

Cecily Saunder (1967), conocida por su papel en el nacimiento del movimiento hospice
en Inglaterra, hizo hincapié en la importancia de los cuidados paliativos en la medicina
moderna, y en la necesidad de atender a todas las esferas que componen la persona

humana (la esfera bioldgica, psicoldgica, relacional y también espiritual).

No debemos olvidarnos del sufrimiento, que esta presente en todo el proceso de la
enfermedad, por lo que es preciso dotar de herramientas tanto al enfermo como a los
cuidadores y sanitarios para afrontar el sufrimiento y poder llevar a cabo un

acercamiento a las necesidades de la persona en la fase final de la vida.
C. Enbusca de la Calidad de Vida.

El término de Calidad de Vida es un término complejo por las diferencias individuales y
componentes subjetivos que conlleva. Ademas presenta problemas conceptuales, de

su propia naturaleza y de su dificil evaluacion.

Cada persona puede considerar de forma diferente lo relativo a la Calidad de Vida y

juzgara en funcién de sus valores, su contexto y sus intereses.

Es importante una buena evaluacion en la que se identifique que es la calidad de vida
para el paciente terminal y en funcidn de ello, adaptarse. De manera que las decisiones

y pautas a tomar sean dindmicas y se ajusten al paciente.

La clave de adaptarse a la calidad de vida del paciente es que la persona pueda
encontrarse lo mds cerca posible a lo que era su vida anteriormente, que no pierda
relacion con los demas y con el entorno, que pueda solucionar asuntos pendientes,
atender a su estado de animo, que desarrolle capacidades fisicas, psiquicas y humanas

y que sus ultimos dias los viva lo mejor posible y tenga un proceso de muerte digno.
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Unido al término calidad de vida va el de calidad de muerte, que deberd ser igual de
digna, con el menor sufrimiento y dolor posible, en un entorno tranquilo, en compaiiia
y, proporcionando si el paciente lo desea, los cuidados emocionales y espirituales

necesarios.

Segun los contenidos recogidos en la asignatura de Autonomia, dependencia,
envejecimiento y discapacidad, la calidad de vida relacionada con la salud es: La
medida en que se modifica el valor asignado a la duracion de la vida en funcién de la
percepcién de limitaciones fisicas, psicoldgicas, sociales y de disminucion de

oportunidades a causa de la enfermedad, secuelas, tratamientos y/o politicas de salud.

Cuando se habla de Calidad de Vida en la salud, se habla de cdmo una enfermedad o
tratamiento incide en las dimensiones fisicas, psicoldgicas y sociales de la persona.

Y para valorar la Calidad de Vida relacionada con la salud, es preciso tener en cuenta:

- La situacién que vive el sujeto.
- En como afecta en las diferentes areas de su vida.

- La eficacia y eficiencia de las intervenciones terapéuticas.

La OMS (Grupo WHOQOL, 1995), cred un grupo de expertos sobre la calidad de vida,
pertenecientes a todos los ambitos (psicologia, medicina, etc). El grupo parte de la idea
gue para medir la Calidad de vida relacionada con la salud es preciso conocer los
siguientes elementos, que son los que marcan diferencias importantes a la hora de

valorar:

— Recoger la percepcion de la persona involucrada (componente subjetivo).

— Considerar diversos aspectos de la vida del individuo en los niveles fisico,
emocional, social, interpersonal (multidimensional).

— Se deben incluir aspectos positivos y negativos.

— Registrar la variabilidad en el tiempo haciendo referencia a la edad y la etapa
vital que atraviesa (nifiez, adolescencia, adultez, vejez).

— Elmomento de la enfermedad que se cursa.
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5.2 Herramientas.

La filosofia de cuidados paliativos. Es aqui cuando el cuidado emerge en su mas pura
esencia, cuidar cuando curar ya no es posible. Lo que supone a nivel practico
conocimiento y habilidad para saber adaptar continuamente los objetivos y las
medidas terapéuticas a los frecuentes cambios que suceden en los ultimos momentos

de vida.

Las herramientas que utiliza la filosofia de los cuidados paliativos son basicamente

tres:

1. Control de sintomas tales como el dolor, el sufrimiento, insomnio...etc.

2. Comunicacion e informacién identificar las habilidades comunicativas que
permiten establecer una comunicacién eficaz en cuidados paliativos con el
paciente y sus familiares.

3. Cambios de la organizacion que supone llevar a cabo un trabajo interdisciplinar
incorporando la ética clinica y la adaptacion a las necesidades y demandas del

enfermo y familias.
La persona en situacion terminal presenta unas necesidades especificas que requieren:

e Buena valoracién de la situacion.

e Tratamiento de su sintomatologia (dolor, nauseas, constipados, disnea, etc.).
e Abordaje de la ansiedad.

e Buena comunicacion con el enfermo sobre la enfermedad y, mas aun, el

soporte de informacion adecuado a la familia.

A modo de sintesis acerca de este apartado, podemos decir que los cuidados

paliativos:

e Alivian el dolor y otros sintomas

e Afirman la vida y consideran la muerte como proceso natural y no intentan

prolongar la muerte.
e Nointentan ni acelerar ni retrasar la muerte

e Integran los aspectos psicoldgicos y espirituales del cuidado del paciente
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e Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan
activamente como sea posible hasta la muerte

e Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a la familia a adaptarse durante la
enfermedad del paciente y en su propio duelo

e Utilizan un enfoque de equipo para responder a las necesidades de los
pacientes y sus familias, incluido el apoyo emocional en el duelo, cuando esté
indicado.

e Mejoran la calidad de vida, y pueden también influir positivamente en el curso

de la enfermedad
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6. El Trabajo Social Sanitario.

La evolucién de la sociedad y los avances en la medicina actualmente, han hecho que
se introduzcan no sélo avances cientificos, sino que también, se ha introducido
avances asistenciales y con ellos nuevas disciplinas consideradas necesarias para

ofrecer una buena asistencia sanitaria. El trabajo social sanitario es una de ellas.

Este apartado pretende recoger el escenario en el que surge la necesidad de visibilizar
la figura de trabajador social sanitario en nuestro Sistema de Salud. Siendo esta figura
un elemento clave, favorecedor del trabajo entre niveles asistenciales (atencién
primaria y atencion especializada) y como agente directo en la coordinacién con el
sistema de servicios sociales. Para ello me he basado en el Documento de consenso
sobre las Funciones del Trabajador Social Sanitario elaborado en 2013 por la Consejeria

de Sanidad de la Junta de Castilla y Ledn.

“La actividad profesional del trabajador social, tiene por objeto la intervencion ante las
necesidades sociales para promover el cambio y la resolucion de problemas en las
relaciones humanas, asi como el fortalecimiento y la libertad de la sociedad para
incrementar el bienestar. Para ello utiliza teoria sobre el comportamiento humano y los
sistemas sociales y aplica una metodologia especifica que integra el trabajo social de
caso, grupo y comunidad.  El trabajo social interviene en aquellos puntos en los que
las personas interactuan en su entorno y considera fundamental los principios de los

derechos humanos y justicia social”.

Asamblea de la Federacion Internacional de
Trabajadores Sociales, Canadd 2000.

6.1 La importancia de lo social en el ambito sanitario.

La evidencia cientifica ha demostrado la importancia de los estilos de vida en la salud
de la poblacidn y ha confirmado que el contexto social donde las personas desarrollan
su vida, desempeia un papel fundamental en la etiologia y evoluciéon de cualquier

enfermedad.
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En este sentido se entiende como determinantes sociales de la salud, las circunstancias
en que las personas nacen, se desarrollan, envejecen y mueren, asi como los sistemas
establecidos para combatir enfermedades, lo que a su vez depende de un marco mas
amplio de politicas econdmicas y sociales, y de diferentes normativas. De hecho
cuando un sistema sanitario pone el énfasis en la asistencia clinica, dejando de lado la
atencién social, los problemas de salud no se resuelven completamente vy, se corre el

riesgo de que los recursos sanitarios, se utilicen de forma adecuada.

Ademas la experiencia del personal sanitario durante afios, ha puesto de manifiesto
gue muchos de los problemas de salud, estan relacionados con situaciones personales,
familiares, laborales o ambientales. El desempleo, los problemas econdmicos, el
alcoholismo, las drogas, la falta de soporte social y las crisis personales y familiares,
dan lugar a que se frecuenten las consultas en los centros de salud y en servicios de
urgencias hospitalarias, a la vez que también en numerosas ocasiones son la causa de

muchos reingresos en hospitales de agudos.

La salud es una condicidn necesaria para que las personas puedan desarrollar una vida
de manera activa y productiva, asi como para su plena integracién en la sociedad. Es
uno de los derechos fundamentales de todo ser humano sin distincion de raza,
religion, ideologia politica o condicién econdmica o social, tal y como establecen los

tratados internacionales.

El derecho a la salud obliga a los Estados a generar condiciones para que las personas
puedan vivir de la forma mas saludable posible. En este sentido es prioritario disponer
de un sistema de salud con un enfoque integral que incorpore la perspectiva
biopsicosocial (de la que hemos hablado en apartados anteriores), a través de equipos

multidisciplinares de atencidn.

Estos equipos pueden ser tan amplios como requieran las necesidades de atencidn,
pero su composicién basica debe constituirse con profesionales de medicina,

enfermeria y trabajo social.
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6.2 La figura del trabajador social sanitario.

Como hemos visto, el sistema sanitario reconoce la importancia y la influencia del
ambito social en la salud, es por lo que se implica en desarrollar procedimientos de
coordinacion, para facilitar la continuidad asistencial al paciente sin entrar en
actuaciones divergentes, para compartir informacion relevante y para gestionar
recursos conjuntamente. Se trata de evitar unos servicios asistenciales fragmentados e

inconexos.

Es aqui donde la figura del trabajador social se hace necesaria, pero éDe qué se

encarga el trabajador social sanitario?

“El trabajo social sanitario es la actividad profesional que tiene por objeto la
investigacion de los factores psicosociales que inciden en el proceso de salud-
enfermedad, asi como el tratamiento de los problemas psicosociales que padecen en
relacion a las situaciones de enfermedad, tanto si influyen en su desencadenamiento

como derivan de ellas”.

Ituarte, 2012.

Por un lado, y haciendo realidad el concepto global de salud, que tiene en cuenta los
trastornos organicos, los aspectos psicolégicos el contexto social donde se desarrolla
la vida de cualquier persona. El profesional del trabajo social sanitario en estrecha
colaboracion con el resto del personal sanitario, desempefia una funcién basica en la

deteccion precoz de los problemas o dificultades sociales, de diagndstico y orientacion

de los dispositivos sanitarios con los servicios sociales en el ambito de atencidon, como

son los educativos, judiciales, etc.

Y por otro: El objetivo general del trabajo social sanitario consiste en desarrollar las

capacidades psicosociales de la persona enferma o con riesgo de estarlo, que permitan

un abordaje adecuado de su situacién personas, asi como favorecer la emersidn de los

recursos personales vy de los que ofrece su medio social, promoviendo los cambios que

garanticen su calidad de vida. Su objeto sera potenciar el desarrollo de capacidades y

facultades de las personas, para afrontar por si mismas futuros problemas e integrarse

satisfactoriamente en la vida social.
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Los objetivos especificos, incorporaran actuaciones concretas segun el ambito
asistencial en el que se desarrollen: atencidon primaria, atencion hospitalaria, salud

mental u otros que puedan definirse.
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7. El Trabajo Social en los Cuidados Paliativos.

El trabajo social en cuidados paliativos sigue las lineas de objetivos generales del
trabajador social sanitario, y ademas tiene unos objetivos especificos de cara a la
intervencién con personas con enfermedad terminal. Por lo que, en este apartado se
pretende definir y clarificar los objetivos especificos del trabajo social en los equipos
de cuidados paliativos y cuales son sus aportaciones de cara a desarrollar una atencién

paliativa de calidad.

La inclusion del trabajo social en los equipos sanitarios y mas concretamente de
cuidados paliativos, viene determinada por los objetivos especificos de la intervencién

y el caracter interdisciplinar de los profesionales para conseguirlos.

7.1 Objetivos.

El trabajador social como profesional integrado en el equipo, tiene su papel en cada

una de las diferentes areas de actuacion.

En el caso de los cuidados paliativos, el foco principal de intervencion va a ser el
enfermo y la familia. Con los cuales actuaremos en funcién de las prioridades y
necesidades que ellos nos marquen; para conseguir mejorar el bienestar y su calidad

de vida.

e Los objetivos generales del equipo interdisciplinar van encaminados al confort y
la calidad de vida, que varian en funcién de cada situacion, paciente y familia.
e Los objetivos especificos en funcion del propdsito terapéutico y de acuerdo al

plan de actuacién adecuado a cada circunstancia.

Si el resultado es conseguir una mejoria de la atencion a la persona enferma, la
intervencién social debe ir encaminada hacia los siguientes objetivos: (Novellas, A.

2000: 16-17.)

e Ayudar a saber llevar el sufrimiento a través de la comprensién de la
enfermedad y su naturaleza, aliviando de esta manera el impacto producido

por la misma.
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e Favorecer el aumento de la capacidad cuidadora aportando todos aquellos
elementos que propicien la autonomia y seguridad en la participacién del
ciudadano.

e Fomentar el buen nivel de comunicacidon entre los miembros implicados, que
reverteria en una mejoria del entendimiento y en una unificacion de criterios
para la optimizacion de los objetivos.

e Compartir la diversidad de circunstancias y/o problemas que se produzcan en
cada situacion, caso o area de intervencion.

e Reforzar la identificacion de los propios recursos a fin de sacar el maximo
provecho de los mismos.

e CQOrientar hacia la resolucion de temas practicos o complicaciones que se
puedan plantear aportando informacién, asesoramiento y/o contactando con
los recursos mas idéneos.

e Asesorar en todos aquellos aspectos que se consideren necesarios para

conseguir una buena evolucién del proceso de duelo.

7.2  Instrumentos.

La historia social, el informe social, la historia socio familiar, el genograma, la hoja de
evolucion de los ultimos dias, la ficha de tratamiento y seguimiento son algunos de los

instrumentos utilizados por el trabajador social.

La documentacion que aporta el trabajador social en un equipo de cuidados paliativos

ha de cumplir los objetivos siguientes:

e Recoger los datos de la situacion socio familiar

e Evaluar las necesidades implicitas y explicitas

e Reflejar el plan de intervencion propuesto

e Comentar las tareas realizadas

e Mediry evaluar el resultado de las intervenciones

e La documentaciéon aportada por el trabajador social debe formar parte de una

Unica historia interdisciplinar.
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7.3 Areas de actuacion.

Como senaldbamos en apartados anteriores la atencién a cuidados paliativos es una
atencién integral y por tanto abarca diferentes areas de actuacion. El trabajador social
como los demas profesionales del equipo tiene marcado su papel definido y rol a

desempeiiar. Con unos objetivos de trabajo, una metodologia y tareas especificas.

La profesidon de trabajo social estd nutrida de diferentes disciplinas o ciencias y su

intervencién es diversa y diferente para cada una de las areas. (Novellas, A. 2000).

TRABAJADOR SOCIAL
1.1 Niveles 2.1 Metodologia 3.1 Objetivos 4.1 Recursos
1.2 Metodologia 2.2 Tareas 3.2 Metodologia 4.2 Coordinacion
1.3 Tareas 3.3 Tareas 4.3 Divulgacion y difusion

1. Con el equipo

Hay una serie de aspectos que consideran como de responsabilidad del trabajador
social hacia el equipo, aunque los trabajos que se realicen en esta materia sean

compartidos por otros miembros. (Novellas, A. 2000: 19-23).

1.1. Los niveles en los que el trabajador participa son:

A. Los propios de su disciplina:
- Aportar conocimiento en materia de aspectos psicosociales, deteccidon de
problemas y experiencias de tratamiento
- Y la oferta publica y privada de recursos de los que dispone la comunidad

donde se estd trabajando, ya sean sociales o sanitarios.

B. Aportacién de datos/ conocimientos recogidos en la atencién directa:
- Diagnéstico y encuadre de las familias

- Valoracién de la situacion social del enfermo y su familia en su entorno
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- Evaluacién de las necesidades familiares y de sus propios recursos para su

resolucion.

C. Enlatoma de decisiones:
- Participacién en la elaboracidon del plan de actuacién interdisciplinar de
cada caso.
- Establecimiento conjunto de prioridades de trabajo, tanto asistenciales

como de investigacién y docencia.

D. Organizativas:
- Conexidny derivacién hacia los recursos sociales y socio-sanitarios
- Garantia de continuidad en la atencion global
- Cooperacion con las necesidades de la comunidad en lo que al campo de
cuidados paliativos se refiere.
- Coordinacion con el equipo de voluntariado como una aportacién social.
- Sensibilizacién de la poblacion y enlace entre necesidades sociales

detectadas y los organismos competentes.

E. Relacionales:
— Aportacién de conocimientos en lo que respecta a la dindmica de grupos.
— Participacion en la deteccion y evaluacidén de problemas dentro del equipo

— Trabajo conjunto en la investigacion y mejora asistencial del equipo

1.2 Metodologia:

e Recoger los datos necesarios para obtener conocimiento socio-familiar vy
elaborar un diagnéstico de encuadre de la persona enferma y su familia.

e Documentar los datos obtenidos en la historia general de la persona enferma.

e Registrar los objetivos de intervencion de acuerdo con las decisiones tomadas
conjuntamente con el equipo a corto y largo plazo.

e Reflejar en la historia cada intervencidn realizada, su objetivo, los resultados

obtenidos y las cuestiones o gestiones pendientes.
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1.3 Tareas:

e Conocer los recursos existentes y elaborar un fichero o una documentacion de
cada recurso.

e Ponerse en contacto con las personas responsables del recurso que facilitamos
a la persona enferma o familiares, para garantizar eficacia de la continuidad.

e Enriquecer de conocimientos psico-sociales, socio-familiares, de grupo,
voluntariado u otros y si es necesario aportar documentacion o referencias
bibliograficas.

e Participar en las reuniones interdisciplinares.

e Aportar e informar a la comunidad del recurso para su difusion hacia la
comunidad.

e Coordinacién con otros recursos, otros equipos o programas.

2. Con la persona enferma

“Contribuir en los objetivos generales de los cuidados paliativos, de atencion integral e
individualizada, poniendo los medios necesarios para conseguir expectativas
personales planteadas por la propia persona enferma. Es probable que ésta tenga
dudas a lo que se refiere a tramites, derecho a un tipo de pensién , testamentos, el
futuro de la familia u otras multiples cuestiones que la persona puede considerar
importantes para él y que siente necesidad de manifestar, compartir o comunicar”.

(Novellas, A. 2000: 24).

“En este sentido el trabajador social se esforzara por ayudar a resolver cualquier tipo

de necesidad social, practica, relacional, econémica, etc”. (Novellas, A. 2000: 24)

2.1 Metodologia:

Recogida de datos:

— Cdédmo vive su enfermedad y cudles son sus preocupaciones socio-

familiares.
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— Los miembros de referencia y el grado de comunicacion y relacion
existente en el momento actual y el anterior a la enfermedad. Identificar
los cambios habidos al respecto.

— Los aspectos relacionales o emocionales no resueltos.
Toma de decisiones:

— Pactar con la persona enferma las actuaciones a llevar a cabo en funcion de

sus objetivos. (Novellas, A. 2000: 25)
2.2 Tareas:

e Realizar una primera entrevista para presentar al trabajador social, donde se
recogeran un minimo de datos sociales que es necesario conocer.

e Siempre que sea posible, se intentara realizar una entrevista de forma
individual con la persona enferma, se intentara que sea lo mas abierta posible
para establecer relacion profesional y grado de confianza.

e Ofrecer su servicio a peticion de la persona enferma.

e Informar, gestionar y orientar de cara a resolver los temas practicos pendientes
y contactar con los recursos adecuados.

e Facilitar elementos de apoyo. (Novellas, A. 2000: 25)

3. Con la familia

“Partimos de que, en nuestra cultura, la familia suele ser la principal fuente de apoyo
de la persona enferma y de que la situacién limite en que se encuentran sus miembros
puede provocar en ellos alteraciones tanto emocionales como practicas que dificulten

su capacidad para entenderlas”. (Novellas, A. 2000: 26)

“Las atenciones que requiere la familia son multiples: desde una buena calidad de
informacién, al apoyo y la educacién en los cuidados, etc. Por tanto, cada profesional
del equipo realizara con ellos diferentes tipos de intervenciones”. (Novellas, A. 2000:

26)
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“El trabajador social efectuara un diagndstico o encuadre familiar a través del contacto
con esta y de las aportaciones de los miembros del equipo para realizar
posteriormente un plan de actuacién. Ademas de asistir a la familia, ante necesidades
concretas, el trabajador social tiene definidos los siguientes objetivos”. (Novellas, A.

2000: 26).

3.1 Objetivos:

e Analizar conjuntamente cudles son sus necesidades y preocupaciones actuales.

e Descubrir con ellos los propios recursos personales para afrontar la situacion,
analizando sus comportamientos premodrbidos y sus experiencias ante
situaciones similares.

e Valorar su capacidad de adaptacion emocional y las causas que lo dificultan.

e Ayudarlos en la consecucion de objetivos planteados para una apropiada
atencién de la persona enferma, ejerciendo, si es necesario, como vinculo
mediador en las relaciones entre las diferentes figuras implicadas en cada caso.

e Aportar aquellos elementos de comprensidén y apoyos necesarios que faciliten
un incremento de la propia seguridad.

e Informar, orientar, facilitar recursos de la comunidad y efectuar una correcta

derivacién de los mismos, ofreciendo seguridad y continuidad en la atencidn.

Podriamos decir a groso modo, que las funciones del trabajador social esta
centralizado en la familia, por tanto como profesional responsable de esta drea de

actuacion. (Novellas, A. 2000: 27).

3.2 Metodologia:

e Recogida de datos:

Nucleo familiar y de convivencia y su periodo en el ciclo vital.

Las funciones emocionales existentes dentro de la familia, y las que faltan.

Grado de comunicacion con la persona enferma.

Disponibilidad familiar y descripcién del cuidador/es principal/es. Su

capacidad cuidadora (disponibilidad horaria, practica, etc.
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Percepcién del conflicto en el seno de la familia, experiencia de crisis y su
resolucion.

Las necesidades y dificultades familiares.

Sus conductas y mecanismos de adaptacion.

Las indicaciones de riesgo.

Las expectativas de la familia hacia el equipo y su predisposicién para
comunicar y compartir conflictos.

Los propios recursos personales, relacionales, materiales y de apoyo.

Los patrones morales y familiares, sus creencias y valores.

El grado de impacto y las causas .

Las preocupaciones en general. (Novellas, A. 2000: 28).

Los indicadores o criterios de riesgo de incumplimiento de la funcidn cuidadora

han de ser consensuados con el equipo, y este marcara el tipo de intervencién

del profesional. (Novellas, A. 2000: 28-29).

Indicadores:

a)

De estructura:

— Enfermos que no disponen de cuidadores, familia o amistades.

— Solo hay un cuidador y estd sobrecargado.

— Cuidador con limitaciones fisicas o psiquicas.

— Edad avanzada del cényuge.

— Familia con mds miembros, ademas de la persona enferma necesitan ser
atendidos.

— Falta de presencia familiar.

— Mucha presencia en contraste con la poca implicacién en los cuidados.

— Desatencion de otros miembros del grupo familiar.

— Familias con menores a su cargo.

b)

Relacionales:

— Actitudes de malestar por problemas relacionales.

— Situaciones de reivindicacion o excesivas demandas.
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— Roles poco definido dentro del nucleo de convivencia.
— Manifestacion de conductas dificiles.
— Sobre implicacién familiar.

— Conflictos graves en la relacién de atencidn.

c)

Emocionales:

Reacciones emocionales poco ajustadas.

Duelos anteriores no elaborados.

Anticipacion de las etapas del duelo.

Historias personales de dificultad para afrontar situaciones complejas.

Manifestaciones de patologias psiquicas o psicoldgicas.

d)

Practicas:

— Dificultades econémicas.

— Inconvenientes en la planificacién del alta.
— Dificultades en la gestidn de tramites.

— Déficits en las condiciones de vivienda.

— Otras

e Registro

Los datos obtenidos, asi como las observaciones, los objetivos, los criterios de

riesgo detectados y la evolucion, deben quedar registrados en la historia general.

(Novellas, A. 2000: 30).

Aspectos a reflejar:

Registro del Plan de Intervencion.

Registro en la evaluacién de tareas realizadas (cumplimiento o no de los
objetivos planteados).

Registro de la situacion familiar en los informes interdisciplinares, ya sean

por alta, derivacidn a otros centros, etc.

Marta Gomez Fernandez. Grado en Trabajo Social. Pagina 45




Trabajo Social en Cuidados Paliativos.

e Evaluacion.

El objetivo debera ir encaminado a reconocer el éxito y las dificultades de las
intervenciones con la intencién de mejorarlas, rectificando aquellos parametros

gue son posibles de modificar o incluyendo otros nuevos. (Novellas, A. 2000: 31)
Esto conlleva:

— Valorar profesionalmente el cumplimiento de las tareas realizadas en base a los
objetivos propuestos.

— Medir los resultados obtenidos con la intervencién.

— Estimar, conjuntamente con el equipo, la evolucién general del proceso en
cuanto a: Sintomas, situaciones emocionales, situaciones relacionales, aspectos
practicos, aspectos organizativos, imprevistos, dificultades, etc. (Novellas, A.

2000: 31)

3.3 Tareas:

e Realizar entrevistas abiertas de reconocimiento.

e Realizar entrevistas dirigidas hacia los objetivos determinados:

Asesorar respecto a habilidades y actitudes para la comunicacion y la
relacion, que faciliten la comunicacion intrafamiliar.
— Atencién y contencidn en el momento que sea necesario.
— Orientacién e informacién sobre aspectos o recursos que falta dar a
conocer a la familia para una adecuada evolucién del proceso.
— De apoyo, dirigidas a la aprobacion de las actuaciones de la familia,
promoviendo la confianza.
— Tareas encaminadas a analizar posibles cambios en la dinamica
relacional y de actitudes.
— Laatencidn al duelo.
e Evaluar las necesidades conjuntamente con el equipo.
e Conectar a las familias con los recursos a los que derivamos.

e Ofrecer contacto después de la defuncién.
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e Favorecer la promocién y seguimiento de los grupos de ayuda.

(Novellas, A. 2000: 32-33)

Aspectos que hay que tener en cuenta para que la intervenciéon siempre vaya
encaminada a los objetivos. El tiempo que consideramos necesario y del que dispone
el profesional, Las posibilidades de resolucién ante las dificultades que presenta la

situacion y el propio impacto emocional que genera la circunstancia.

Es necesario también coordinar las intervenciones con el resto de los profesionales,
teniendo en cuenta que la familia puede mostrarse mas abierta y comunicativa con

todos los miembros del equipo, no solo con el trabajador social. (Novellas, A. 2000: 33)

4. Con la comunidad

4.1 Los Recursos:

Poder atender la pluralidad de situaciones y problematicas, que pueda presentar una
persona enferma y su familia, significa poder disponer de un amplio conocimiento de

recursos de los cuales se puedan beneficiar.

La indicacidn de los recursos esta generalmente marcada en funcion de la evaluacion y
propuesta del equipo interdisciplinar una vez realizado el diagnostico social. Es una
tarea compleja, protagonizada por el trabajador social, ya que intervienen numerosos
factores que condicionan la decision y de los que son necesarios para hacer un

seguimiento. (Novellas, A. 2000: 33-34).

El admbito socio-sanitario ofrece una amplia gama de recursos con los cuales hay que

conectar.

Existen otros tipos de recursos que es importante conocer, como los que ofrecen los
organismos publicos: Bienestar social, Salud publica, Justicia, Red de servicios sociales,
otros. O las Organizaciones No Gubernamentales de las que también podemos obtener

colaboracion.
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Los recursos deben ir encaminados a resolver los diferentes problemas que se detectan

durante el proceso de atencion: (Novellas, A. 2000: 34-35).

e Problemas econdmicos, como:
— Los producidos por la enfermedad.
— Los déficits anteriores a ésta.
— Lafalta de pensiones o pensiones bajas.

— El exceso de gastos u/o falta de ingresos.

e Problemas laborales/prestaciones:
— Subsidio de paro.
— Bajas laborales: del paciente o de la familia.
— Incapacidad Laboral temporal.
— Diferentes tipos de invalidez.

— Grados de dependencia y sus revisiones.

e Recursos puntuales:
— Ayudas a domicilio.
— Material ortoprotésico.
— Ayudas para mediacién.

— Notarias: testamentos, donaciones de poderes, etc.

e Servicios funerarios:
— Entierro/incineracion.
— Beneficencia.
— Pago a plazos.
— Traslado de cadaveres .
— Servicio de ambulancias.
— Donacién de érganos.

— Permisos diversos.
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4.2 La coordinacion de recursos:

La coordinacidon va encaminada a ofrecer una continuidad en la asistencia, teniendo

presente los principios basicos de la atencién.

Aspectos que es necesario tener en cuenta en las derivaciones:

Contactar con el profesional adecuado para recibir la informacion que
facilitamos

La informacidn facilitada a presentar Unicamente los datos que son necesarios
para efectuar la derivacion

Los informes sociales deben estar adecuados a los objetivos y la finalidad por
el cual se emiten

Es necesario dejar claras las acciones y/o gestiones efectuadas por el servicio
hasta el momento y las que queden pendientes, si las hubiera.

Es importante manifestar la disponibilidad para reconducir la derivaciéon en

caso de que haya cualquier dificultad. (Novellas, A. 2000: 36)

4.3 Divulgacion y difusion:

Objetivos:

Tareas:

Concienciar a la comunidad de la importancia de los objetivos asistenciales de
atencion global en el momento anterior y posterior a la muerte

Sensibilizar a la poblacién en lo que se refiere a las connotaciones negativas y
culturales que se desarrollan para omitir la existencia de la muerte

Dar a conocer el servicio dentro de la comunidad

Informar a los diferentes servicios sociales y sanitarios del tipo de atencién que

se day como acceder a ella
Participar en las acciones divulgativas
Ayudar a promover la participacién ciudadana

Informas a las personas/ instituciones que quieran acceder y/o conocer este

recurso

Participar en medios de comunicacién (Novellas, A. 2000: 37).
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8. El proceso de duelo.

8.1 Definicion de duelo.

El duelo es una reaccidn emocional y de comportamiento, en forma de afliccion, que
aparece como consecuencia de la perdida de una persona amada, que se asocia con
sintomas fisicos y emocionales. La pérdida es psicolégicamente traumatica y por lo

tanto dolorosa, necesita su tiempo y proceso para volver al equilibrio.

Bucay, lo describe como el doloroso proceso normal de elaboracién de una perdida
pendiente a la adaptacidn y armonizacion de nuestra situacion interna y externa frente
a una nueva realidad. El duelo normal no es estar enfermo, mas bien lo contrario, el
proceso que conlleva la superacion de una perdida es garantia de desarrollo,
crecimiento y salud. (Bucay citado por Lépez Morales, M. y Medina Eusebio, C. 2012:

p26).

Elaborar un duelo significa, pues, ponerse en contacto con el vacio que deja la pérdida
del que no estd, valorar la importancia y traspasar el dolor y la frustracion que
conlleva. La elaboraciéon del duelo es un trabajo, la tarea de aceptar la nueva realidad

(Sigmund Freud, 1917).

Se dice que el duelo esta elaborado cuando se puede hablar de la perdida sin dolor,
aunque siga anorando. Se vuelve a volcar las emociones sobre la vida y afloran los

sentimientos de esperanza y de seguir viviendo.

8.2 Fases del duelo.

Cada duelo es un proceso unico y personal, por lo que hablar de fases del duelo podria
llevar a malas interpretaciones. Existen muchas clasificaciones pero, en realidad, sus
autores pretenden, con sus definiciones, ayudar a enmarcar e identificar lo que se
podria sentir, entendiendo que no hay una reaccion a la pérdida tipica, al igual que no
existe una perdida tipica. Las etapas de duelo no tienen duracién determinada, son
reacciones a sentimientos que pueden durar minutos u horas mientras se fluctia de
una a otra. No se entra ni sale de cada etapa concreta de forma lineal. (Lopez Morales,

M. y Medina Eusebio, C. 2012: 195).
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Autores como KUBLER-ROSS Y BUCAY entienden como fases del duelo:

1. Incredulidad- negacién: Etapa en la que la persona se siente paralizada, en
estado de shock y de alguna manera se refugia en la insensibilidad. La persona
puede manifestar no puedo creer que... en realidad lo hace como defensa ante

una realidad que es excesiva para su psique.

2. Furia-Ira: Esta etapa se manifiesta con sentimientos de ira contra el ser querido
por su abandono y, por otro lado, con el posible causante de la muerte.
También pueden aflorar mas sentimientos como la tristeza, el panico, el dolor,

la soledad, el llanto, la desesperacidn, con mas intensidad que nunca.

3. Negociacion- culpa: Etapa en la que la persona hace cualquier cosa por no
sentir dolor en la perdida: pensamientos que inducen a criticarnos y a
cuestionarnos. La culpa esta en el presente: por no haberlo podido salvar, por

lo gue no hicimos.

4. Desolacion- Depresion: Aparece la sensacion de vacio, y el duelo entra en un
nivel mas profundo. Es importante saber que esta depresidon no es un sintoma
de enfermedad mental, sino la respuesta adecuada ante una gran pérdida.
Como el duelo es un proceso de curacidn, la depresiéon es uno de los muchos
pasos necesarios que hay que superar para conseguirla. La forma de manejar la
depresién seria de una forma paraddjica, considerandola un Vvisitante,

permitiendo experimentar la tristeza y el vacio.

5. Aceptacién: Se acepta la realidad de que nuestro ser querido se ha ido
fisicamente y se reconoce que dicha realidad es la realidad permanente. Nunca
gustara esta realidad ni estard de acuerdo con ella, pero al final se acepta y se
aprende a vivir con ella. La curacién se refleja en acciones de recordar,

recomponerse y reorganizarse.
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8.3 Manifestaciones del duelo.

e Fisiologicas: opresién en el pecho, opresién en la garganta, falta de aire,
debilidad muscular, dolor generalizado, vértigo, hipersensibilidad al ruido, etc.

e Afectivas: Tristeza, enfado, confusién, preocupacién, soledad, ansiedad, fatiga,
impotencia, alivio, insensibilidad.

e Cognitivas: incredulidad, confusion, preocupacion, sentido de presencia,
alucinaciones visuales y/o auditivas.

e Conductuales: trastornos del suefio, trastornos alimenticios, conductas
distraidas, aislamiento social, evitar recordatorios del fallecido, atesorar

objetos del fallecido, hiperactividad.

La naturaleza del fendmeno del duelo es compleja, por lo tanto también su valoracion.
El nivel asistencial ideal para ayudar a las personas en el duelo es la atencién primaria.
Todo duelo produce unas circunstancias familiares y sociales que provocan

defunciones o incapacidad. (Lopez Morales, M. y Medina Eusebio, C. 2012: 195).

8.4 Atencion al duelo.

La atencion a la situaciéon de duelo tiene una significacion muy importante en el

proceder de los equipos de cuidados paliativos.

Hace falta estar dispuestos a favorecer todos los elementos a nuestro alcance para el
progreso correcto de este proceso. El trabajador social dentro del equipo es el

profesional mas apropiado a la hora de velar por un desarrollo adecuado de éste.

Con sus intervenciones especificas ayudara en la comprensién de la normalidad de las
etapas por las que trascurre el duelo, y actuard como un elemento catalizador de
posibles trastornos o dificultades a fin de ayudar a las personas implicadas a reconocer

las necesidad de recibir un tipo de atencién especializada. (Novellas, A. 2000: 43).
Objetivos

e Ofrecer a las familias un espacio para trabajar todos aquellos aspectos que
devengan de este proceso, proporcionando los medios necesarios para el

ajuste a la nueva situacion.
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e Orientar y/o sugerir algunos elementos para establecer nuevos patrones de
pensamiento, sentimiento y accién con el fin de conseguir un duelo favorable

después de la pérdida. (Novellas, A. 2000: 43-44).
Metodologia:

e Elaborar un programa de atencién al duelo donde se definiran los objetivos,
tareas y profesionales que intervendran y donde se determinaran:
— Sesiones especificas.
— Contactos telefénicos, correos, etc.
— Periodicidad de las entrevistas.
e Detallar las situaciones mas susceptibles de riesgo de una evolucién
desfavorable en la que considere prioritario intervenir:
— Complicaciones en el momento de la muerte.
— Diagnostico de evolucidon muy rapida.
— Problemas de supra-informacion.
— Edadjoven.
— Unidn interdependiente.
— Complicaciones o malas praxis.
— Déficits de autoconfianza.
— Antecedentes psiquiatricos.
— Proyecciones o culpas.

— Miembros susceptibles de vulnerabilidad.

e Marcar un calendario base a las posibilidades de atencién y seguimiento,
teniendo en cuenta:
— Los criterios de riesgo referidos.
— La disponibilidad familiar de ayuda y/o autoayuda.
— La disponibilidad profesional en la atencién.

— La demanda especifica. (Novellas, A. 2000: 44)
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Tareas:

Ayudar en el cumplimento de la funcidn cuidadora previa a la muerte,

mediante las tareas explicitas en el apartado de la familia.

Evaluar con el equipo la evolucién del proceso de muerte:

Durante la agonia.

— En el momento de la muerte.

Impresiones familiares y del equipo.

Las complicaciones.

e Acordar quién hard el seguimiento teniendo en cuenta: la disponibilidad, la
preparacion y la demanda de la familia.

e Explicar en qué consiste el proceso del duelo y la importancia de su
seguimiento, contactando con la familia para acompariarla en sus sentimientos,
emociones y preocupaciones antes y después de la pérdida.

e Detectar y derivar los casos susceptibles de duelo patolégico. (Novellas, A.

2000: 45)
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