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MOTIVACION DEL TEMA ABORDADO Y VINCULACION A LAS ASIGNATURAS DEL
GRADO DE TRABAJO SOCIAL

La eleccidn del tema abordado en el articulo cientifico, la atencidn psicosocial y espiritual en los
cuidados paliativos, estd vinculada a varias motivaciones relacionadas con el contenido de

asignaturas del Grado de Trabajo Social, experiencias profesionales, e inquietudes personales.

Como primer contacto con el tema, el aprendizaje adquirido en la asignatura optativa Trabajo
Social Sanitario hizo despertar en mi un interés en todo lo relativo a la figura del trabajador social
en el &mbito sanitario, y en las necesidades y demandas del colectivo atendido. Asi mismo, los
contenidos de la asignatura Sistemas de Bienestar Social, en su apartado sobre el sistema de salud y
el subsistema sociosanitario, ampliaron mis conocimientos sobre la organizacion y los recursos

disponibles en materia de sanidad, donde el trabajo social tiene un papel fundamental.

La realizacién del Practicum de Intervencién en el Hospital Sant Pau i Santa Tecla de Tarragona, y
las primeras experiencias de primera mano con pacientes paliativos en el marco hospitalario,
hicieron que aumentara el interés en desarrollar mas conocimientos acerca de los cuidados
paliativos y todas las esferas en las que es necesario intervenir para garantizar una atencién digna y

adecuada a cada situacion.

Por otro lado, la realizacion de la beca de colaboracion de la URV en el Pla Local d'Inclusio i
Cohesié Social de Tarragona, y concretamente en el Observatori Social de Tarragona, me ha
ofrecido la oportunidad de conocer la actualidad de los cuidados paliativos de forma periddica a
través de la busqueda y publicacion de contenidos en el ‘Butlleti de I'Observatori'. En concreto, la
relacién profesional con la trabajadora social Neus Gimeno, con amplia experiencia en Servicios
Sociales, aportd en mi interés, confianza y conocimientos sobre los cuidados paliativos que han
configurado una gran motivacion por conocer en profundidad diferentes aspectos sobre la atencion
a enfermos en fase terminal. Asi pues, cabe destacar que la ampliacién del presente articulo en
colaboracion con dicha profesional configura un objetivo a medio plazo motivado a raiz de la

investigacion realizada.

A nivel personal, y siempre relacionado con la formacion adquirida de forma transversal en las
asignaturas del Grado de Trabajo Social, el interés por el tema de los cuidados paliativos responde
a diversos motivos. El hecho de ser un tema poco tratado en el &mbito de la investigacion ha

promovido una mayor motivacion para poner de manifiesto los aspectos relacionados con la vision



biopsicosocial de las personas y los derechos vinculados a la misma. Asi pues, considerando la fase
terminal del paciente como una etapa vital muy importante en el propio paciente y sus familiares, la
necesidad de poner de manifiesto la importancia de todas las esferas de atencion en cuidados
paliativos mediante una atencion integral también ha constituido una forma de reivindicar la
importancia de la figura del trabajador social en el &mbito sanitario, y de otras disciplinas como la
psicologia, que a menudo no tienen la suficiente cabida en los recursos sanitarios para garantizar

una intervencion de calidad.

Asi mismo, la estrecha relacion entre las bases de intervencion de los cuidados paliativos y el
trabajo interdisciplinar, tan presente en los fundamentos de la practica profesional de los
trabajadores sociales y en nuestra formacion en el Grado de Trabajo Social, también configurd una
motivacién para conocer de forma mas profunda la necesidad del trabajo interdisciplinar en el
ambito sanitario, y en concreto, en la intervencion con pacientes y familiares en cuidados

paliativos.



'CUIDADOS PALIATIVOS: LA INTERVENCION PSICOSOCIAL Y ESPIRITUAL EN LA
FASE TERMINAL DE LAVIDA'

RESUMEN

El presente articulo pretende reflexionar sobre la fase terminal de la vida y las posibles acciones de
intervencion que se pueden realizar desde el trabajo social sanitario y el colectivo de profesionales
que intervienen en ésta etapa, con el objetivo de mejorar la calidad de vida de los enfermos
terminales. Revisamos las posibles acciones para garantizar el derecho de todo ciudadano a recibir
una atencién integral que abarque todas las esferas del paciente, asi como recibir la atencion
psicosocial y espiritual adecuada en relacion a esta fase del proceso vital. Teniendo en cuenta la
Estrategia Nacional sobre cuidados paliativos y el despliegue de la normativa de recursos e
intervenciones previstas a nivel estatal, se valoraran las potencialidades y carencias en el desarrollo
de la atencion integral a todas las dimensiones en la fase terminal de la vida en relacion a los

derechos inherentes al paciente.

PALABRAS CLAVE
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Abstract

This article aims to reflect upon the terminal phase of the life and the possible actions of
intervention which can be performed from the health social work and community of professionals
involved in this stage, all of them have the goal of improving the life quality of the terminally ill.
We review the possible actions to ensure the right of every citizen to receive comprehensive care
that covers all areas of the patient, as well as receive psychosocial and the appropriate spiritual care
in relation to this phase of the life process. Considering the National Strategy on palliative care and
the deployment of the rules of resources and interventions provided for at the state level, will be
assessed the potential and shortcomings in the development of comprehensive care for all

dimensions in the terminal phase of life in relation to the rights inherent to the patient.
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INTRODUCCION

La fase terminal de la vida, y con ello la muerte, se han configurado en nuestra sociedad como un
tema tabu. La relacion de la muerte como fracaso, y asociada al dolor y al sufrimiento, ha
provocado una carencia de reflexion profunda alrededor de un momento tan trascendental e
importante como es el final de la vida de la persona (Espinar, 2012). Como ser biopsicosocial, las
necesidades que derivan del ultimo periodo en enfermedades avanzadas tienen que ver con distintas
dimensiones en las que es necesario intervenir para lograr el mayor confort y seguridad en el

paciente.

Segun un reciente estudio de la OMS junto a la Alianza Mundial de los Cuidados Paliativos (2014),
Espafia se sitla en el bloque de paises donde los servicios de atencidn a cuidados paliativos estan
en una etapa preliminar de integracion en el sistema de prestacion de servicios. En concreto, en el
segundo mejor grupo de la clasificacion con tan solo 20 paises por delante de los 234 que
configuran el estudio. Y cuando hablamos del numero de servicios disponibles en cuidados

paliativos, Espafia se sitGa en el primer grupo de paises con mayor nimero de Servicios.

El gran avance de los ultimos afios en la implementacién de recursos para cubrir las necesidades
derivadas de los cuidados paliativos ha permitido una mayor y mejor atencién de calidad a los
pacientes con enfermedades avanzadas, sobre todo en el aspecto mas fisico de alivio del dolor y la
sintomatologia, con avances en la atencién integral, pero con determinadas tareas pendientes en la
completa configuracion de equipos interdisciplinares para atender a todas las dimensiones de la
persona y sus familiares (fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales) de forma integral en la unidad

de cuidados paliativos.

En este sentido, creemos necesaria una revision a la teoria y la practica de la intervencion integral
en los equipos de cuidados paliativos, con el objetivo de realizar una reflexion acerca del abordaje
real de las necesidades psicosociales y espirituales del paciente en fase terminal. A través de este
trabajo, pretendemos dar a conocer a qué nivel se logra la atencién a todas las dimensiones del
paciente como objetivo en los cuidados paliativos y qué grado de implementacion se ha conseguido
en las areas psicosocial y espiritual en relacion a la composicion de los equipos profesionales que se
dedican a la labor de intervencion de pacientes paliativos, el tipo de intervencion realizada y la

importancia que se otorga a las dimensiones mencionadas desde los propios recursos.



Para ello, y desde un enfoque metodoldgico cuantitativo, se ha realizado una encuesta a los
profesionales del equipo interdisciplinar de dos de los recursos de referencia en cuidados paliativos
de Tarragona: un total de 25 cuestionarios realizados en el Hospital Sociosanitari Santa Tecla
Llevant y Sociosanitari Santa Tecla Ponent. Completando el andlisis desde un enfoque cualitativo,
realizamos cinco entrevistas en profundidad a trabajadoras sociales y enfermeras del equipo
profesional de los recursos citados. Ademas, se ha contado con la realizacion de observacion
participante en la intervencion con pacientes paliativos durante siete meses en el marco del hospital

de agudos Hospital Sant Pau i Santa Tecla de Tarragona.

UNA INTRODUCCION A LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN ESPANA

La implementacion y desarrollo de los cuidados paliativos contemporaneos son relativamente
tempranos. Sus inicios se atribuyen al desarrollo del movimiento Hospice en Inglaterra, originado
en 1967, con la creacion del St.Cristopher's Hospice, el primer centro para enfermos terminales y
cuidados paliativos de la Inglaterra de los afios setenta a cargo de Cicely Saunders. Formada en
medicina, enfermeria y trabajo social Saunders trabajo con el objetivo de ofrecer un servicio que
proporcionara dignidad en la Gltima etapa de la vida. Dos afios mas tarde se incorpor6 la atencién

domiciliaria desarrollandose lo que se conoce hoy en dia como cuidados paliativos.

El éxito del St. Christopher Hospice sentd un precedente en la practica de los cuidados paliativos y
permitid que el movimiento Hospice se expandiera a través del mundo. Se generaron grupos
consultores, centros de referencia, atencion a domicilio y programas de investigacion y docencia

(Ignacia y Palma, 2007).

En Espafia, la primera unidad de cuidados paliativos reconocida oficialmente se puso en marcha en
el afio 1982 y alcanzd reconocimiento oficial en 1987, ubicandose en el Hospital Marqués de
Valdecilla (Santander). En diciembre de 1987, se constituyo la unidad de cuidados paliativos del
Hospital Santa Creu de Vic (Barcelona). Desde entonces el nimero de programas que se han
desarrollado en Espafia ha experimentado un desarrollo constante, destacando sobre todo la
importancia del primer programa piloto de la OMS de Planificacion e Implementacion de Cuidados
Paliativos en Catalufia 1990-1995 (dentro del Programa Vida als Anys). Este programa incorporo
los cuidados paliativos al Sistema Publico de Salud y ha sido el documento base para el desarrollo
de los cuidados paliativos en Espafia y Europa. Ademas, ha sido determinante por ser un programa
que resolvia con éxito y de forma global la incorporacién de los cuidados paliativos al Sistema

Nacional de Salud, tanto en la atencién domiciliaria como en los hospitales de la red publica. La



creacion en 1991 de la Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos, la aprobacion del Plan Nacional
de Cuidados paliativos en 2001 y de la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativosl en 2007 han
sido aspectos determinantes en el desarrollo de los cuidados paliativos a nivel estatal.

Pero ¢A qué nos referimos cuando hablamos de cuidados paliativos? Las diversas definiciones de
este tipo de intervencion tienen en cuenta todas las dimensiones del paciente, y han marcado las
pautas de la intervencion profesional. Siguiendo la definicion de la OMS (1990), los cuidados
paliativos son el “cuidado total activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento
curativo. El control del dolor y otros sintomas y de problemas psicologicos, sociales y espirituales
es primordial”. Por otra parte, la definicién del Subcomité Europeo de Cuidados Paliativos de la
CEE recoge que los cuidados paliativos se vinculan a “la asistencia total, activa y continuada de los
pacientes y sus familias por un equipo multiprofesional cuando la expectativa médica no es la
curacioén. La meta fundamental es dar calidad de vida al paciente y su familia sin intentar alargar
la supervivencia. Debe cubrir las necesidades fisicas, psicolégicas, espirituales y sociales del
paciente y sus familiares. Si es necesario, el apoyo debe incluir el proceso de duelo.” (Subcomité
Europeo de Cuidados Paliativos de la CEE, 1991. Citado por Buisan y Delgado, 2007).

En este punto, citamos de nuevo a la pionera de los cuidados paliativos contemporaneos, Cicely
Saunders, quién desarrollo la teoria del 'cuidado total' que incluye elementos sociales, emocionales,
y espirituales, sobre la fase terminal de la vida: "La experiencia total del paciente comprende
ansiedad, depresion y miedo; la preocupacién por la pena que afligira a su familia; y a menudo la
necesidad de encontrar un sentido a la situacion, una realidad més profunda en la que confiar"
(Saunder, 1964:68-73).

La configuracién de todos los elementos del ‘cuidado total' que incluyen los cuidados paliativos ha
sido la base para establecer los objetivos de su intervencion. De ésta manera, podemos observarlo
en la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos (ENCP), que establece como linea estratégica un
“modelo de atencion integral a los pacientes y sus familiares, interdisciplinar, basado en la
colaboracion entre niveles asistenciales y en la accesibilidad en los distintos territorios. La
valoracion integral incluye las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales”. En base

a la ENCP, la configuracion de los recursos en cuidados paliativos en Esparia deberia organizarse

1 La Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud fue aprobada el 14 de marzo
de 2007, por unanimidad, en el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud. Desde la Agencia de
Calidad del Sistema Nacional de Salud se coordind la elaboracion de esta estrategia, convocando para ello
a las asociaciones profesionales y ciudadanas directamente interesadas en Cuidados Paliativos, asi como a
las Comunidades Auténomas.



atendiendo a los objetivos planteados.

Para comprender la realidad de los recursos existentes se debe realizar una vision a nivel
autonomico, ya que la composicion de los equipos varia en funcion de las distintas Comunidades. A
modo general, se configuran dos niveles asistenciales a nivel estatal basados en las

recomendaciones de la ENCP:

1. Atencidn primaria: Se presta a traves del Centro de Salud (Equipos de Atencion Primaria y de

equipos de apoyo como los Equipos de Soporte a la Atencién Domiciliaria -ESAD o PADES- ,
compuestos por médico, enfermera y trabajador social). Ademas, en distintos territorios existe
convenio con la Unidad de Cuidados Paliativos Domiciliarios -UCDP-, de la Asociacion
Espafiola Contra el Céancer (AECC), que cuenta con un equipo multidisciplinar (médico,

enfermera, psicologo, trabajador social y voluntarios).

2. Atencién especializada: Se presta en los hospitales y centros especializados en cuidados
paliativos. Comprende la atencion integral, individualizada y continuada de personas con
enfermedad en situacién avanzada y terminal, no susceptibles 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. Se destacan los siguientes recursos:

2.1 Unidad de Cuidados Paliativos (UCP): Unidad de hospitalizacion especifica de cuidados

paliativos, atendida por un equipo interdisciplinar que puede ubicarse en hospitales de agudos
0 de tipo sociosanitario. Se define como una organizacion de profesionales sanitarios, que
ofrece atencion multidisciplinaria de cuidados paliativos mediante un amplio espectro de
modalidades de asistencia que incluye necesariamente la hospitalizacidén en camas especificas.
La UCP puede ser de agudos -UCPA- (integrada en un hospital de agudos) o de media-larga
estancia -UCPMLE- en un hospital para no agudos o sociosanitario.

2.2 Equipo de Soporte Hospitalario (ESH): equipo (médicos y auxiliares administrativos,

como minimo) que resuelve interconsultas (consultas de especialistas) y se coordina con el
ESAD, facilitando el acceso rapido a pruebas diagndsticas, terapias y, en caso necesario, el
ingreso hospitalario del paciente. Puede disponer de consultas externas, pero no dispone de
camas propias.



Vemos como los recursos de atencion a cuidados paliativos se configuran en dos niveles
asistenciales, primario y especializado, con el objetivo de abarcar todas las situaciones vy
necesidades de los pacientes terminales, asi como de facilitar la accesibilidad del servicio a todas
aquellas situaciones que lo precisen. EI nimero de recursos de cuidados paliativos ha ido en
aumento en los Gltimos afios aunque atn no se ha logrado la ratio 6ptima para ofrecer un servicio de
calidad a los beneficiarios en la ultima etapa de la vida. La escasez de profesionales de la
psicologia, trabajadores sociales, fisioterapia y voluntariado es una de las causas. Por ello queremos
hacer hincapié en la intervencidn psicosocial y espiritual como prioridad en el desarrollo de la

atencion integral en la busqueda de la calidad asistencial en la atencidn de pacientes paliativos.

LAS DIMENSIONES PSICOLOGICAS, SOCIALES Y ESPIRITUALES EN LA FASE
TERMINAL DE LAVIDA

Enfrentarse a la fase terminal de la vida genera una serie de necesidades a nivel biopsicosocial y
espiritual en el paciente y sus familiares que deben ser intervenidas a tiempo y con los recursos y
profesionales pertinentes. Como uno de los objetivos en el proceso de la intervencion con enfermos
terminales en cuidados paliativos, la atencion a las necesidades psicologicas, sociales y espirituales
debe configurarse como un elemento mas de la intervencién compartiendo protagonismo con la
funcion mas bioldgica del control de sintomas y necesidades fisiologicas del paciente. En el
paciente terminal se produce una mayor complejidad en la asistencia médica, pero también es
necesario intervenir en las intensas exigencias psicosociales y espirituales para planificar los

cuidados y concretar los objetivos de la asistencia (Walsh, 2010)

La situacion de la enfermedad terminal? para el paciente supone una serie de etapas emocionales
clasicas descritas por Kibler Ross: el shock, la negacion, el enfado, la negociacion o pacto, la
depresion y la resignacion o aceptacion (Ross, 1969). Uno de los aspectos méas importantes y que
precisan de intervencion a nivel psicosocial y espiritual en los enfermos en fase avanzada es el
sufrimiento que conlleva el proceso de aceptacion de la terminalidad de la vida. Este sufrimiento ha
sido definido por Chapman y Gavrin como “un complejo estado afectivo y cognitivo negativo,
caracterizado por la sensacion que tiene el individuo de sentirse amenazado en su integridad, por
el sentimiento de impotencia para hacer frente a dicha amenaza y por el agotamiento de los

recursos personales y psicosociales que le permitirian afrontarla” (Chapman y Gavrin, 1993:5-13).

2 Laterminalidad o la enfermedad terminal es la enfermedad incurable, que evoluciona hacia la muerte a
medio/largo plazo, es gradual, con una respuesta variable al tratamiento especifico, y con diversos
grados de afectacion en la calidad de vida y la autonomia.
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En el sufrimiento entran en juego distintos elementos: el enfermo, los familiares y los profesionales
sanitarios. Estos elementos interrelacionados han sido conceptualizados a través del modelo
triangular del sufrimiento de Cherby (2004). De acuerdo con este modelo, el sufrimiento de cada
uno de ellos puede amplificar el sufrimiento de los otros. Por tanto, el aspecto mas subjetivo del
sufrimiento en la persona que atraviesa el proceso de adaptacion a la muerte y sus familiares, debe
acompafiarse de las intervenciones psicosociales y espirituales necesarias para aliviar el sufrimiento

y proporcionar un acompafiamiento emocional al paciente y sus familiares.

Entendemos necesaria la atencion de todos aquellos aspectos que conciernen al paciente y los
familiares y que no tienen que ver explicitamente con el dolor y los sintomas fisicos, sino al dolor
emocional y a las necesidades psicosociales y espirituales, que contribuyen de igual manera al
bienestar y confort de la persona. Asi, la atencion a dichas necesidades del paciente en fase terminal
y sus familiares es considerado uno de los elementos basicos para lograr el objetivo de los cuidados
paliativos: conseguir su mayor bienestar y muerte en paz (Astudillo y Mendiueta, 2001). De tal
manera, en el ambito espiritual, se detecta la necesidad de que hayan profesionales preparados para
el abordaje del mismo, y se valora que “los cuidados espirituales deberian ser parte integral de
cualquier modelo de cuidados de la salud centrados en el paciente” y que “los modelos de

cuidados espirituales deberian ser interdisciplinares ” (Baird et al, 2011:25).

Relevancia de la intervencion psicosocial en cuidados paliativos

Los aspectos psicologicos y sociales adquieren relevancia en la intervencion en cuidados paliativos.
Asi, teniendo en cuenta el final de la vida o la terminalidad como un proceso, se considera que a
medida que éste avanza la atencidn a las necesidades psicosociales cobra mas importancia para el
bienestar y calidad de vida de las personas que se encuentran en este proceso (Leturia, 2001). Las
intervenciones a nivel psicosocial en la fase de la terminalidad tienen que ver con el
acompafiamiento en las diferentes etapas emocionales clasicas y el abordaje de las necesidades
psicosociales del paciente y sus familiares. Dichas necesidades hacen referencia a la relacion de
ajuste entre la conducta, emociones, personalidad y el ambiente socio-familiar y fisico; es decir, la
relacion entre el sujeto y su entorno (Leturia, 2001). El area psicosocial de intervencion recoge
diferentes campos: los aspectos relativos al momento vital, el significado e impacto de la
enfermedad (el estilo de afrontamiento e impacto en la percepcion de uno mismo), las relaciones,
las fuentes de estrés, los recursos espirituales, las circunstancias econémicas, o la relaciébn médico-

paciente.

11



Ademas de los aspectos relacionados propiamente con el paciente, entendemos la situacion de
terminalidad como una situacién compleja en que las interrelaciones establecidas entre familia y
paciente desempefian un papel muy importante en el que sera necesario intervenir. Desde un
enfoque sistémico, la unidad familiar puede desestabilizarse debido a la situacion de limitacion del
prondstico vital de un ser querido e incidir en el global de la situacién. En el &mbito de los cuidados
paliativos, “el paciente y su familia conforman una sola entidad a tratar siendo uno de los objetivos
a conseguir lograr el mayor grado de bienestar posible” (Valois, 2007:250). En ese aspecto, la
intervencion psicosocial no debe cefiirse solamente al paciente, sino que debe tener en cuenta el
nucleo familiar, ofrecer apoyo e identificar posibles vulnerabilidades en los cuidadores. Asi pues, el
abordaje de los problemas a nivel intrafamiliar y el equilibrio entre las necesidades del paciente y
familiares debe ser tratado a traves del apoyo e informacion del equipo profesional. Ademas, las
necesidades psicosociales se consideran muy importantes en la fase terminal, pues la adaptacion a la
nueva situacion precisa de apoyo y acompariamiento a la familia para favorecer su bienestar y

relacion con el paciente (Astudillo y Mendinueta, 2001).

El creciente interés por la dimension espiritual en cuidados paliativos

La intervencion en el ambito de la espiritualidad es un tema que poco se ha tratado en su integracién
dentro de los cuidados paliativos pese a su especificacion como parte de la intervencién en los
mismos. La espiritualidad ha sido a menudo relacionada con la religion, pero no tiene por qué ser
exclusivamente religiosa; asi la OMS define la espiritualidad como los aspectos de la vida humana
relacionados con las experiencias que trascienden los fenébmenos sensoriales, que incluye o no el
componente religioso, y tiene que ver con el significado y propésito de la vida; aquellos aspectos
relacionados con el perdon, reconciliacion o reafirmacion de valores al final de la vida (OMS,
1990). Las necesidades espirituales han sido conceptualizadas por diferentes autores. Por ejemplo,
Christiane Jomain las define como aquellas necesidades de la persona, creyente o no, relacionadas
con la el sentido de la vida y la muerte, la transmision de un mensaje al final de la vida y la
busqueda de una verdad esencial, esperanza o nutricién del espiritu (Jomain, 1987). Asi mismo,
Marcos Gomez destaca el hecho que en la fase final de la vida, el hecho de amar y ser amados,
perdonar y ser perdonadas son algunas de las necesidades espirituales que adquieren una especial

relevancia (Gémez, 2003).

Si bien la dimension espiritual se presenta como un factor importante, ésta ha sido poco
desarrollada debido a la poca experiencia y evidencia en el ambito asistencial. Como si de una

piramide se tratara, el aspecto espiritual del paciente con una enfermedad terminal es uno de los
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aspectos que menos se ha tratado en cuidados paliativos, en muchas ocasiones por no ser
considerada competencia de los profesionales que intervienen en el proceso, o la “falta de
sensibilizacion y formacion para abordar la espiritualidad por parte de los profesionales que

atienden a los pacientes moribundos terminales” (Tosao, 2012:331)

Aun asi, el &mbito de la espiritualidad ha despertado el interés de diferentes profesionales en los
ultimos afos, lo cual ha promovido una reflexion e investigacion en torno a la espiritualidad en la
terminalidad de la vida. Como ejemplo, la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)
cred en 2004 un Grupo de Trabajo sobre Espiritualidad (GES) con el objetivo de desarrollar una
atencion maés integral, que contemple la atencion al sufrimiento y a las necesidades y recursos
espirituales de los pacientes y sus familiares. Asi mismo, un estudio realizado en Madrid (centrado
en una poblacion de 219 usuarios de una unidad de cuidados paliativos donde existe servicio de
atencion espiritual) concluye que una atencion espiritual adecuada mejora la calidad de la vivencia
de la fase terminal de la vida y el afrontamiento de la muerte en UCP influyendo positivamente
sobre el paciente y los familiares (Bermejo, Gil, Lozano, Villacieros, 2012).

Ante esta consideracion, destacamos en este ambito la creacion de servicios de atencion espiritual
en algunas unidades de cuidados paliativos del territorio. Estos servicios atienden las necesidades de
esta esfera, detectando las necesidades espirituales del paciente para poder ofrecer los recursos
necesarios de cara a la satisfaccion de las mismas, a proporcionar alivio del sufrimiento y paz
interior para que el paciente pueda cerrar su ciclo vital con dignidad y aceptacion. Pese a que este
tipo de servicio no estd extendido a todas las unidades de cuidados paliativos, y suele estar
relacionado con el ambito religioso cristiano, cabe valorar la creacién de un servicio dedicado a la
dimension espiritual como experiencia a desarrollar e implementar en otros recursos de cuidados

paliativos.

Asi, la creacion de dichos servicios va relacionada con las evidencias cientificas que demuestran el
valor afadido y positivo de intervenir en la esfera espiritual del paciente, pues las convicciones
espirituales y religiosas pueden generar sufrimiento que incide en la enfermedad, y los estudios
demuestran que la espiritualidad es una de las necesidades del paciente vinculada a la calidad de
vida (Baird et al, 2011). En relacion con el sufrimiento y la calidad de vida en la fase de los
cuidados paliativos, Consuelo Tosao destaca que la propia evaluacion espiritual del paciente puede
ser terapéutica, por evidenciar las preocupaciones y también las capacidades para afrontar la fase
terminal (Tosao, 2012).
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Teniendo en cuenta el valor e importancia de las necesidades espirituales en la fase terminal de la
vida, la valoracion espiritual formal deberia considerarse como parte de los cuidados que ofrecen
los equipos, como proceso extenso de escucha activa de la biografia del paciente, como parte
esencial para conocer las necesidades y recursos que surgen en este proceso vital (Barreto, Galiana
y Oliver, 2014).

Entendemos que la dimension espiritual, poco tratada en la intervencion en cuidados paliativos, y
con un creciente interés por parte de los profesionales y expertos en cuidados paliativos, configura
la comprension de la totalidad del paciente (relacionado con la definicién de 'dolor total' de
C.Saunders, 1964), que aporta una complejidad afiadida y mejora en la intervencion. La atencion en
esta dimensién puede atender a las necesidades mas profundas y trascendentales del paciente, y
tratar de garantizar el maximo confort y serenidad en una etapa determinante a nivel espiritual. Asi
pues, la contemplacion de la esfera espiritual se incluye en la conceptualizacion de la atencién

integral en la que deben basarse los cuidados paliativos.

REFLEXIONES ENTORNO A LA ATENCION INTEGRAL EN CUIDADOS PALIATIVOS

En Espafia se estima que un 50-60% del total de las personas que fallecen anualmente lo hace tras
recorrer una etapa avanzada y terminal, caracterizada por un intenso sufrimiento y una alta demanda
asistencial (Estrategia Nacional Cuidados Paliativos, 2007). Siguiendo los criterios de la Estrategia
Nacional de Cuidados Paliativos, son candidatos a la atencién de cuidados paliativos: los pacientes
con una enfermedad incurable, avanzada y progresiva, con pronostico de vida limitada, escasa
posibilidad de respuesta a tratamientos especificos, evolucion de caracter oscilante y frecuentes
crisis de necesidades, intenso impacto emocional y familiar, repercusiones sobre la estructura

cuidadora y alta demanda y uso de recursos.

El colectivo de pacientes con enfermedad terminal presenta unas necesidades especificas a tener en
cuenta en la practica profesional para lograr una intervencion optima. Las necesidades fisicas,
ayuda en la dependencia, apoyo en el sufrimiento, apoyo a los familiares, necesidades psicologicas,
de apoyo social y espiritual son necesidades que deben ser cubiertas en esta etapa. La temporalidad
en la que se deben cubrir es un aspecto a tener en cuenta en la intervencion, debido al breve

pronostico vital que caracteriza a los pacientes.

En esta linea, las necesidades a las que hacen referencia los cuidados paliativos deben abordarse de
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manera integral. De esta manera, Benitez y Asensio manifiestan que “el ejercicio de la medicina
paliativa debe realizarse bajo un concepto integral de la persona enferma, considerando el modelo
biopsicosocial como guia para el abordaje terapéutico” (Benitez y Asensio, 2002:51). En este
ambito, se destaca también la integralidad de los cuidados paliativos en el abordaje de los distintos
problemas que surgen en la fase terminal de la vida a traves de una vision global, teniendo en
cuenta la coexistencia de problemas médicos, éticos, espirituales, sociales y culturales que es
necesario resolver de la mejor manera para asegurar el mayor bienestar en el paciente y los
familiares (Urdaneta, 2001).

La atencidn a las necesidades mencionadas en la ultima etapa de la vida, entendiéndose ésta como
experiencia vital Gnica de pacientes y familiares, requiere de todos los recursos y profesionales
necesarios para garantizar una intervencion adecuada en la terminalidad. Los cuidados paliativos y
las herramientas que se ponen en marcha desde los diferentes recursos ejercen un papel muy
importante y necesario para el bienestar del paciente y los familiares. Si bien las definiciones de los
cuidados paliativos ponen de manifiesto las distintas esferas que se contemplan y deben atenderse

en la etapa terminal de la vida, la intervencion profesional debe configurarse siguiendo este criterio.

En esta linea, se destaca la importancia del trabajo en equipo interdisciplinar, ya que la intervencion
en cuidados paliativos requiere de la labor de médicos, psicologos, trabajadores sociales,
fisioterapeutas o voluntariado, y la participacion de cada profesional en el equipo interdisciplinar es
esencial para lograr un abordaje global (Astudillo, Mendinueta y Orbegozo, 2001). La intervencién
en cuidados paliativos y el abordaje de los pacientes en la fase final de la vida, con la finalidad de
proporcionar el mayor bienestar posible no es una tarea facil; por lo cual se precisa de un
planteamiento multidisciplinario para abarcar todas las esferas de la persona: aspectos biomédicos,

psicoemocionales, sociales y espirituales (Arranz, Barbero, Barreto y Bayés, 2003).

Asi pues, hacemos referencia al aspecto de los profesionales que intervienen en cuidados paliativos.
Actualmente, pese a la implementacion y desarrollo de los cuidados paliativos en Espafa, y la
creacion de numerosos recursos en todo el territorio, hay algunos aspectos con necesidad de mejora.
Aspectos vinculados a la configuracion de equipos interdisciplinares que intervengan de manera
eficaz en todas las esferas del paciente en cuidados paliativos. Por ejemplo, un reciente estudio de la
Asociacion Espafiola Contra el Céancer revela que la atencion integral propuesta por la Estrategia
Nacional logra por completo cubrir la intervencion de los profesionales médicos y enfermeros, pero
deja desatendidas areas como la psicosocial, contemplandose escasez de psicologos y trabajadores

sociales en los equipos profesionales que intervienen con pacientes en cuidados paliativos (AECC,
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2015).

En relacion a este aspecto, algunos autores defienden la presencia de los distintos profesionales en
los equipos especificos de cuidados paliativos.. Asi, se observa como la mayoria de equipos de
cuidados paliativos tienen como base a los profesionales de la medicina y la enfermeria; teniendo en
cuenta que se ha demostrado los beneficios de la actuacion de otros profesionales en la
intervencion, se cuestiona por qué profesionales como los psicologos, y otros, no forman parte de la

composicién basica de la mayoria de equipos de cuidados paliativos (Barbero y Diaz, 2007).

En funcion de las aportaciones de los distintos autores de referencia en relacion al mensaje de este
articulo, queda patente la importancia de una atencién integral atendiendo a todas las dimensiones
de la persona en la fase terminal de la vida, para lo cual es necesario contar con el trabajo de un
equipo interdisciplinar. De ahi que centraramos la atencion en conocer de qué manera se lleva a la
practica, basandonos en los estandares establecidos por el Ministerio de Sanidad y Politica Social
en relacién a los recursos humanos en la unidad de cuidados paliativos, en los que centramos la

investigacion.

Segun las recomendaciones del Ministerio (2009), la UCP debe disponer de un equipo nuclear de
profesionales integrado por médicos, enfermeras y auxiliares de enfermeria. Asi mismo, se
establece que el equipo nuclear debe contar con la cooperacién de otros profesionales para
garantizar la provision de una atencion especializada integral de cuidados paliativos (fisica,
psicolégica, social y espiritual) como son los trabajadores sociales, psicélogos,
dietistas/nutricionistas. También se contempla la posibilidad de contar con apoyo de fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales, terapeutas creativos, farmacéuticos y religioso o consultor espiritual.
Ademas, se establece que en caso de no contar con dichos profesionales, se deben realizar acuerdos

formales con proveedores de los mismos que pueden vincularse simultdneamente a varias UCP.

De esta manera, observamos que en los equipos de UCP se destaca el papel principal de médicos,
enfermeras y sanitarios, relegando al resto de profesionales al papel de la cooperacion, sin
comprometer su funcién basica dentro de dichos equipos. Pese a la importancia de la atencion
integral en las reflexiones de los autores de referencia y su integracion en la normativa, vemos
como la l6gica evolucion del desarrollo de los cuidados paliativos ha ido cubriendo las necesidades
de los pacientes desde las méas urgentes, relacionadas con lo fisico y el control de dolor y sintomas,
hasta la contemplacion cada vez mayor de la intervencién a otras esferas de la persona. Segun la

composicion de los equipos, la vertiente de salud esta garantizada, mientras que las otras esferas se
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intentan cubrir a menudo sin los perfiles profesionales pertinentes.

Si bien existe un consenso acerca de la necesaria atencion integral al paciente, la figura de los
profesionales del trabajo social, la psicologia, los agentes espirituales, el voluntariado, entre otros,
no aparecen como figura esencial de los equipos multidisciplinares de cuidados paliativos en
muchos casos. Entendemos que las areas psicoldgica, social y espiritual, tan importantes en un
proceso de enfermedad terminal, se encuentran en un proceso de constante mejora y evolucion para
lograr satisfacer las necesidades del paciente con los recursos necesarios, y para ello es necesario
ampliar la disponibilidad de profesionales que puedan intervenir en todas ellas, conformando un

equipo interdisciplinar que permita un abordaje global del paciente.

En relacion al interés creciente en la busqueda de la calidad en la intervencion con pacientes
paliativos a través de la intervencion de los diversos profesionales, destacamos la creacion de un
recurso especifico para la atencion psicosocial en el territorio espafiol. Desde 2008, la Obra Social
"La Caixa" esta llevando a cabo, en colaboracidon con el Ministerio de Sanidad y el aval de la
Organizacion Mundial de la Salud, el Programa para la atencion integral a personas con
enfermedades avanzadas. A raiz de éste programa se han creado 29 equipos de apoyo psicosocial
(EAPS), equipos especializados que intervienen tanto en el ambito hospitalario y sociosanitario
como a domicilio, son multidisciplinares y estan formados por psicologos, trabajadores sociales,
enfermeros y voluntarios. Su ambito de actuacién abarca actualmente las 17 comunidades

auténomas.

En cuanto a este tipo de recurso, y al valor positivo de la interdisciplinariedad en los cuidados
paliativos, consideramos que la participacion real y coordinacion efectiva entre en el equipo
sanitario y trabajadores/as sociales, psicélogos/as, agentes espirituales y voluntariado permiten una
atencion de forma global a todas las necesidades que subyacen del periodo final de la vida tanto
para el propio paciente como para sus familiares que deben ser basicos en los equipos especificos.
Siguiendo las palabras de William Estudillo 'La terminalidad es demasiado importante para que

esté sélo en manos de sanitarios' (Estudillo, 2011:19).

Asi pues, hacemos referencia a la necesidad de la labor de todos para lograr un mayor grado de
calidad en la atencién a los enfermos en fase terminal, a la participaciébn en un equipo
interdisciplinar de todos aquellos profesionales que pueden intervenir en todas las dimensiones de la
atencion al paciente terminal en cuidados paliativos: manejo de la enfermedad, necesidades fisicas,

necesidades del enfermo en la agonia, cuestiones practicas, psicoldgicas, sociales, espirituales o
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trascendentes, duelo y perdidas... Creemos, en relacion a lo que refieren los autores, que sélo con el
trabajo de todos los profesionales especificos de cada area se logrard atender a todas las
dimensiones mencionadas de forma dptima y global, y de esta manera cumplir con el objetivo de la

atencion integral en cuidados paliativos.

METODOLOGIA

Para este estudio hemos usado distintos enfoques metodoldgicos, cualitativo y cuantitativo, para
tratar de conseguir la maxima informacion posible de cara a resolver las cuestiones planteadas. En
primer lugar, desde el enfoque cualitativo se han realizado cinco entrevistas semiestructuradas a
profesionales que trabajan en centros de hospitalizacion sociosanitarios que atienden pacientes
paliativos en Tarragona (enfermeras y trabajadoras sociales del Hospital Sociosanitari Llevant y del
Sociosanitari Ponent). Dada la dimensién del presente trabajo, consideramos oportuno conocer de
primera mano el enfoque social y de salud, como elementos basicos e interrelacionados en los
cuidados paliativos. Se han realizado entrevistas a las profesionales basadas en los siguientes items:

atencion psicosocial, intervencion espiritual y atencion integral.

A nivel cualitativo, para esta investigacién también se ha contado con la observacion participante en
el ambito de hospital de agudos a lo largo de siete meses, pudiendo conocer a pacientes en fase
terminal y a sus familiares, asi como la intervencién realizada por el equipo sanitario y social, entre
los que se encuentran los profesionales que han realizado este articulo. Cabe destacar que dicha
observacion se ha realizado con pacientes pendientes de plaza en centro sociosanitario de cuidados
paliativos, o en pacientes que dada la gravedad de su estado de salud han fallecido en el propio

hospital.

Por otro lado, hemos querido enriquecer la investigacion con un enfogue metodologico cuantitativo
a través de una encuesta, que nos permitiera conocer las opiniones de un mayor ndmero de
profesionales del equipo multidisciplinar de los dos centros en los que realizamos en trabajo de
campo. Para ello se ha utilizado un cuestionario compuesto de 14 preguntas estructuradas en dos
ambitos: la atencion psicologica y social en la fase terminal de la vida, y la intervencion espiritual,
como elementos de la intervencién integral en los cuidados paliativos. De un total de 34
profesionales del equipo interdisciplinar del Hospital Sociosanitari Llevant, el cuestionario ha sido
realizado por 16 profesionales (2 doctoras, 12 enfermeras, 1 trabajadora social y 1 fisioterapeuta).

Por parte del equipo interdisciplinar del Sociosanitari Ponent, de un total de 17 profesionales en
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plantilla, han realizado el cuestionario 9 profesionales (6 enfermeras, 2 psicologas, y 1 trabajadora
social). La oportunidad de realizar un trabajo de campo a nivel cuantitativo y cualitativo, asi como
de la propia experiencia de la atencion a paliativos en el marco hospitalario, ha proporcionado una

vision mucho mas global y enriquecedora de cara a los resultados.

LA COMPLEJIDAD DE LA INTERVENCION EN CUIDADOS PALIATIVOS

Teniendo en cuenta las opiniones expresadas por las profesionales que han participado en las
entrevistas y cuestionarios, resolvemos las cuestiones planteadas en relacién a la atencion integral
en la fase terminal de la vida en todas sus dimensiones. Queremos destacar la complejidad que
caracteriza el tratamiento de los aspectos psicosociales y espirituales, haciendo referencia a la
multitud de factores que hay que tener en cuenta en la intervencién en estas dimensiones, como
indican las profesionales: la edad de los pacientes, el proceso de las fases del duelo de cada persona,
la actitud de la familia y el paciente ante la muerte, el perfil de los profesionales...Por dicha
complejidad de factores, se presenta una dificultad en la generalizacion cuando se habla de aspectos
muy relacionados con las emociones de cada uno. Considerando la complejidad para la
generalizacion en estos ambitos, podemos extraer diversas opiniones que dan respuesta a las

distintas cuestiones planteadas.

1. La importancia del tiempo para atender la esfera psicosocial

En el ambito de la atencion psicosocial, y relacionado con la consideracion de la atencién a las
necesidades psicosociales del paciente como uno de los elementos basicos para lograr el objetivo de
los cuidados paliativos (Astudillo y Mendiueta, 2001), asi como la importancia que se otorga a las
necesidades psicosociales en relacion al bienestar y calidad de vida del las personas que afrontan
este proceso (Leturia, 2001); las profesionales entrevistadas coinciden en su mayoria en que se trata
de una labor muy importante en su trabajo pero a menudo no se dispone de todo el tiempo necesario
para poder abordar las tareas de soporte emocional e informativo que precisan los pacientes y
familiares. De esta manera, observamos que la mayoria de los profesionales encuestados afirman
dedicar menos del 25% a la labor de apoyo informativo, educativo y emocional al paciente y sus
familiares. En relacion a esta informacion y a través de la experiencia en el marco hospitalario,
observamos cémo, a menudo, la fuerte carga asistencial y volumen de trabajo con los que se
encuentran los profesionales no permiten este tipo de intervencion, y quizas seria necesario plantear

los recursos humanos necesarios para poder atenderlo, teniendo en cuenta que el ambito psicosocial
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es uno de los fundamentos de los cuidados paliativos.

Asi mismo, teniendo en cuenta que el paciente y su familia conforman una sola entidad a tratar con
tal de lograr el mayor grado de bienestar posible (Valois, 2007), hemos planteado cuéles son los
indicadores por los que es necesaria la intervencion a nivel psicosocial. En este caso, los
profesionales coinciden en una serie de indicadores psicoemocionales de sufrimiento que se
detectan de forma maés frecuente en el proceso de la fase terminal de la vida del paciente: demandas
asistenciales continuas, estado de animo con presencia de criterios clinicos de ansiedad y/o
depresion, y miedos de distinta indole persistentes o recurrentes (a sufrir, a morir...). Asi mismo, los
indicadores de riesgo emocional en el cuidador més frecuentes son: la negacion de la realidad, la
conspiracion del silencio, sentimientos de culpa persistentes (objetivos inalcanzables, deseo de
acabar...) y reivindicaciones sistematicas (reproches y exigencias). Asi, los profesionales destacan la
importancia de la atencion psicosocial haciendo referencia a dichos estados emocionales y
situaciones que se presentan en esta fase de la enfermedad, y ante las cuales se precisa un
intervencion adecuada y adaptada a cada paciente y familiares.

A nivel de profesionales en la intervencidn psicoldgica, mientras que el Hospital Sociosanitari
Llevant no dispone de la figura del psicologo en el equipo, el Sociosanitari Ponent dispone de dos
psicologas a tiempo parcial que, pese a dar soporte en el seguimiento de los pacientes derivados,
solo intervienen por derivacion del resto del equipo. Creemos, en este aspecto, que la figura del
psicologo deberia integrarse en el equipo e intervenir en todos los casos, de igual manera que lo
realiza el trabajador social o el equipo sanitario, pues su labor es importante para la salud emocional
del paciente y sus familiares en esta etapa. A través de la experiencia en el marco hospitalario,
observamos a menudo situaciones de estrés familiar y del propio paciente ante la muerte que

deberian ser intervenidas adecuadamente por parte de la disciplina de la psicologia.

En relacion a este ambito, los profesionales coinciden en considerar necesaria y positiva la
intervencion de un psicologo ya que “en la fase terminal de la vida, la familia y el paciente se
desbordan, se presentan situaciones nuevas que se necesitan enfocar, y el psicélogo proporciona
mucho apoyo” (Trabajadora Social, 32 afos, 4 afios de experiencia en el recurso). Asi mismo se
expresa que “mientras que trabajadores sociales, medicos y enfermeras realizan mucho ‘coaching’,
no tienen formacion especifica a nivel psicoldgico” (Trabajadora Social, 40 afios, 13 afios de
experiencia en el recurso), por lo cual se precisa el perfil profesional adecuado y se considera un

elemento clave en la intervencion.
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En esta linea, la gran mayoria de los encuestados consideran necesaria la intervencion de un/a
psicologo/a en la fase terminal de la vida del paciente, pero pese a ello se recoge (en el equipo que
si dispone de la figura del psic6logo) que en la mayoria de los casos la derivacion al mismo se
realiza sélo en algunas ocasiones, mientras que la minoria lo hace de forma frecuente, de manera
que su papel no esta integrado completamente en el equipo. Tanto en las entrevistas como en los
resultados de los cuestionarios se observa que existe una ausencia de una incorporacion total del
psicologo en el equipo interdisciplinar en estos recursos, por que su intervencion se ve limitada a la
derivacion por parte del resto de profesionales y no como un elemento méas en la intervencion, o
bien simplemente no se encuentra representada en el equipo interdisciplinar. Creemos necesario
relacionarlo con la aportacion de los autores que defendian la presencia de psic6logos y otros
profesionales como parte de la composicion basica de los equipos de cuidados paliativos, teniendo
en cuenta los beneficios demostrados de la actuacién de estos profesionales (Barbero y Diaz,
2007). Otros autores destacaban también la importancia del trabajo en equipo interdisciplinar en el
que se encuentre la figura del psic6logo, entre otros profesonales, como elemento esencial de la
intervencion (Astudillo, Mendinueta y Orbegozo, 2001).

Dentro del ambito psicosocial los profesionales destacan la figura del trabajador social como
mediador y figura de referencia, como guia de las familias ante las nuevas situaciones. El trabajador
social es considerado una parte esencial del equipo interprofesional por su labor de apoyo y
acompafiamiento ante mdltiples situaciones que no pueden abarcarse desde enfermeria 0 medicina,
y que resultan importantes en el bienestar y la tranquilidad del paciente y sus familiares
(orientacidn, enlace entre profesionales, informacion sobre trdmites y documentacion, apoyo y
escucha activa...). Asi pues, destacamos también en la practica profesional en el ambito hospitalario
cémo el trabajador social no sélo representa una figura de referencia para la familia, sino también
para el equipo sanitario. La coordinacién entre el ambito social y el sanitario se manifiesta muy
importante en la etapa de la terminalidad, y el trabajador social es el profesional que realiza el

enlace entre ambos ambitos.

Cabe destacar que en los dos recursos las profesionales de trabajo social realizan la primera acogida
de los usuarios en el momento del ingreso, con lo cual se configura un seguimiento e intervencion
desde el principio que proporciona confianza y acercamiento a los pacientes y familiares. Hemos
planteado cuales son los indicadores mas frecuentes por los que se precisa de la intervencion social
con el paciente y cuidador/es en cuidados paliativos, y los profesionales destacan:
claudicacion/sobrecarga del cuidador, relaciones familiares problematicas, desconocimiento de los

recursos y ausencia de cuidador. En este aspecto, observamos en relacion a los resultados como la
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figura de la familia y su relacion con el paciente y su enfermedad conforman la mayoria de los
motivos para la intervencion del trabajador social. En el entorno hospitalario observamos a menudo
la claudicacién de los familiares que se manifiesta a través de estados emocionales depresivos o de
la propia verbalizacion al trabajador social del agotamiento que conlleva la situaciéon para el
cuidador. EIl estado emocional de cada persona que configura el sistema familiar afecta a todo el
proceso, asi se detecta que cuando las relaciones entre paciente y familiar son adecuadas, el proceso
de la terminalidad es vivido de forma mas tranquila por todas las partes. De esta manera, se pone
de manifiesto que relacion entre la familia y el paciente es un elemento importante en la
intervencion en cuidados paliativos, para la adaptacion a la nueva situacion que precisa de apoyo y
acompafamiento a la familia para favorecer su bienestar y relacion con el paciente (Astudillo y
Mendinueta, 2001).

A modo general en este ambito, la mayoria de los profesionales creen que las necesidades
psicoemocionales y sociales de pacientes y familiares no son satisfechas siempre, sino dependiendo
de la complejidad del paciente (en relacion a la edad del paciente, el pronostico vital de la persona,
las relaciones intrafamiliares y vivencia por las partes), asi pues se ponen de manifiesto la ausencia
de la figura del psicélogo a tiempo completo y la ausencia de tiempo suficiente para atender todas

las necesidades en casos complejos que precisan mayor atencion.

2. Sobre la necesidad de integracidn de lo espiritual en cuidados paliativos

En relacién al ambito espiritual, las respuestas obtenidas coinciden en que la intervencién en esta
dimensién se realiza a demanda de los pacientes y familiares, y no por iniciativa de los
profesionales como parte del protocolo. Al tratar el ambito de lo espiritual, las profesionales
coinciden en que éste se concibe mayoritariamente en su vertiente religiosa y que es un ambito poco
tratado en cuidados paliativos. Por su parte, la mayoria de los profesionales encuestados afirman
que se interviene a nivel espiritual con el paciente en cuidados paliativos, y que en la mayoria de los
casos se interviene desde el propio equipo sanitario y social (realizando tareas de apoyo emocional
y acompafiamiento), y por parte del personal religioso del centro. Destacando la vision de que las
convicciones espirituales y religiosas pueden generar sufrimiento que incide en la enfermedad y
son necesidades vinculadas a la calidad de vida del paciente (Baird et al, 2011), en relacion a la
valoracion de este tipo de intervencion, la mitad de los encuestados opinan que la intervencion en la
dimension espiritual del paciente en la fase terminal es necesaria dependiendo del paciente, y la otra
mitad considera que es necesaria en todos los casos, con lo cual percibimos que pese a no estar

desarrollada de forma completa su intervencion, los profesionales si la perciben positivamente.
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Siguiendo con la valoracion del &mbito espiritual, las profesionales coinciden en entender positiva
dicha intervencion siempre que ésta sea a demanda del paciente y familiares, pues “la intervencion
a nivel espiritual, religiosa o no, sera positiva si se esta preparado para hablar de ello, hay
personas que no estin preparadas para hablar de ciertos temas sobre la muerte” (Trabajadora
Social, 40 afios, 13 afios de experiencia en el recurso). Tal y como se puede observar en la
experiencia con pacientes paliativos a nivel hospitalario, el profesional se encuentra a menudo ante
la negacion de pacientes y familiares a expresarse en relacion a la muerte. En estos casos, la
intervencion espiritual no se considera adecuada porque no existe una demanda, ni las personas
estan preparadas para profundizar y reflexionar en este aspecto. Observamos como, en estos casos,
a menudo el paciente agradece mas un acompafiamiento en silencio o una adecuada escucha activa

para paliar el dolor emocional ligado a la muerte.

En cuanto al desarrollo de la intervencion espiritual en cuidados paliativos, se destaca que “lo
espiritual es més dificil de intervenir para el profesional por la escasa formacion, y se realiza mas
a nivel de acompafiamiento y soporte emocional” (enfermera, 37 afios, 17 de experiencia en el
recurso). Asi, los profesionales expresan como principales dificultades para el abordaje de las
necesidades espirituales: la falta de tiempo/disponibilidad, la dificultad de integracidn/conciliacién
del ambito espiritual en el ambito asistencial, y la falta de formacion espiritual en el
acompafiamiento de la muerte. En relacion a este Gltimo punto, cerca de un tercio de los
profesionales que han participado en la encuesta cuentan con formacién, mientras que el resto no
han recibido formacion en espiritualidad, aunque la gran mayoria de profesionales indican que les
gustaria disponer de méas formacidn en relacion a la espiritualidad en la fase terminal de la vida del

paciente.

Destacamos la percepcion en las encuestas, y sobretodo en las entrevistas, de que los profesionales
presentan mucho interés ante una nueva vision de la espiritualidad y por dotarse de las herramientas
que permitan acercarse de forma emocional al paciente con una formacion adaptada al &mbito de
intervencion. Creemos que se trata de un aspecto que no ha sido tratado de forma directa y con el
suficiente conocimiento, y que se estan abriendo muchos caminos para la investigacion y el
desarrollo de la espiritualidad en los cuidados paliativos desde un enfoque no exclusivamente

religioso.

Asi pues, una de las dificultades en el desarrollo de la intervencion de las necesidades espirituales,

tal y como decia Carmen Tosao, se refiere a la falta de formacion por parte de los profesionales que
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atienden a pacientes paliativos (Tosao, 2012), aunque observamos que el desarrollo creciente en
este &mbito se demuestra en este estudio a traves del interés mostrado por parte de los profesionales

en recibir mas conocimientos sobre la espiritualidad en la fase terminal de la vida.

3. El camino por recorrer para el abordaje de todas las dimensiones

En lo relacionado a la atencion a todas las dimensiones para lograr una atencion integral, las
profesionales de los distintos recursos manifiestan que el objetivo por el que se trabaja desde el
equipo interdisciplinar abarca todas las dimensiones definidas por la OMS. Pese a que el objetivo es
abarcar todas las areas, las profesionales destacan que el area que queda cubierta totalmente es la
relacionada con la salud en su dimensién mas fisica, mientras que las areas psicosocial y espiritual
dependen de la labor de todos los profesionales del equipo y vienen condicionadas en muchas
ocasiones por la carga asistencial y el tiempo que puedan dedicar a la escucha, acompafiamiento y
soporte emocional. Observamos, a través de la experiencia y de los resultados de cuestionarios y
entrevistas, que los profesionales tienen en cuenta en sus actuaciones diarias ofrecer la atencion mas
completa, pero creemos que ademas de la voluntad y el buen ejercicio de los profesionales se

precisan de las herramientas y contexto adecuados para poder llevarla a cabo.

En esta linea, a raiz de los resultados obtenidos se destaca que existen algunas dificultades para
lograr una atencion integral que abarque por igual todas las dimensiones: la falta de tiempo para
dedicar a la relacion con el paciente y sus familiares, la escasez de psicologos como parte del
equipo interdisciplinar, y la escasa formacion y conocimiento sobre el abordaje de las necesidades

espirituales.

Tal y como destacaban William Astudillo et al, para realizar una intervencion integral es de suma
importancia el trabajo en equipo interdisciplinar, ya que la atencion a todas las dimensiones del
paciente en cuidados paliativos requiere de la intervencion de médicos, psicologos, trabajadores
sociales, fisioterapeutas o voluntariado, y la participacién de cada profesional en el equipo
interdisciplinar es esencial para lograr un abordaje global (Astudillo, Mendinueta y Orbegozo,
2001). Teniendo en cuenta las opiniones expresadas, podemos afadir que ademéas de la
configuraciéon de un equipo multidisciplinar que tenga en cuenta todos los profesionales, sera
necesario tener en cuenta el tiempo necesario para la atencion de cada paciente (y en consecuencia,
la ampliacion de los recursos humanos y/o incorporacion de los perfiles profesionales pertinentes) y

la formacion en aquellos aspectos que aun no se han desarrollado por completo en la integralidad de
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los cuidados paliativos, como el espiritual.

Queremos hacer referencia a un aspecto en comun detectado a lo largo del trabajo de campo, y en
especial en las entrevistas y la observacion participante: la sensibilidad con la que los profesionales
abordan este ambito, el respeto y consideracion hacia pacientes y familiares en esta etapa de la
enfermedad. Asi pues, entendemos necesaria esa empatia para trabajar en el proceso de la
terminalidad, complejo a nivel de salud, emocional y social. Creemos que si hay una cosa en la que
se coincide en destacar es la necesidad de tener en cuenta que los cuidados paliativos conforman la
atencion en un periodo Unico en la experiencia vital de las personas. Por tanto, cuando se habla de
mejorar la atencion integral se habla de una cuestion de cantidad a nivel de profesionales, pero
sobretodo de calidad para poder ofrecer la mejor intervencidn a cada paciente, atendiendo a las
pequefias consideraciones y muestras de acercamiento a todo el nucleo familiar que permiten de

algn modo facilitar el proceso a las personas gque se encuentran en el recurso.

Destacando el testimonio de una de las profesionales entrevistadas, no hay que olvidar que “en el
trabajo en cuidados paliativos se interviene con personas, en un momento trascendental de su vida,
lleno de emociones y situaciones complejas, por lo cual es importante tener en cuenta todos los
detalles que hagan referencia al bienestar y confort del paciente y sus familias” (Trabajadora
Social, 40 afios, 4 afios de experiencia en el recurso). Entendemos pues, que hay que ir un paso mas
alla en los cuidados paliativos para lograr la integralidad en la atencion, mejorando los recursos para

que repercuta en la mejora de la calidad de vida en los Gltimos momentos de la persona.

CONCLUSIONES

Establecer una vision sobre la atencion integral en cuidados paliativos nos ha llevado a conocer
aquellas potencialidades de la intervencion, y aquellos aspectos que aun precisan de mejora.
Podemos afirmar que el ambito de intervencién en la fase terminal de la vida conlleva una
complejidad afiadida, por tratarse de una etapa con una gran carga emocional para pacientes y

familiares, y por abarcar todas las dimensiones de la persona en la misma.

A raiz del estudio realizado, hemos podido observar que el desarrollo de los cuidados paliativos ha
permitido cada vez una vision mas integral de los pacientes, pero se detecta que las areas
psicoldgica, social y espiritual ain no han adquirido la misma relevancia y atencién por parte de los

equipos profesionales que la dimension de la salud. A través del conocimiento de primera mano de
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las opiniones de profesionales del ambito de los cuidados paliativos en recursos de hospitalizacion,

hemos podido observar de qué manera se lleva a cabo el abordaje de todas las dimensiones.

Centrandonos en la investigacion realizada, mientras que a nivel psicosocial la figura del trabajador
social esta establecida en los recursos estudiados aun con limitaciones de tiempo en su intervencion
para poder abordar todas las necesidades psicosociales, el papel del psicélogo en los recursos
hospitalarios de cuidados paliativos no es condicién sine qua non en el establecimiento del equipo
interprofesional, con lo cual no pueden abordarse por completo aquellas necesidades emocionales y
psicoldgicas tan importantes en esta fase del proceso vital. Cuando hablamos de la intervencion
espiritual, ésta alin queda mas lejos de la préactica diaria; si bien los profesionales no disponen de la
suficiente formacion para coger las riendas y establecer otra vision de lo espiritual més alld de la

religion.

A lo largo del estudio observamos que la atencion integral como objetivo de los cuidados paliativos
se encuentra en constante desarrollo, y es necesario revisar las intervenciones que se llevan a cabo
para conseguir atender a todas las dimensiones del paciente y sus familiares con la mayor calidad,
tiempo y equipo profesional que son necesarios para lograrlo. Se precisa un impulso en el enfoque
completo de las dimensiones del paciente y familiares, teniendo en cuenta la naturaleza de la etapa
terminal de la vida, la fragilidad de las emociones en la misma y la necesidad de apoyo profesional
durante todo el proceso; es decir, la atencion adecuada a las necesidades psicosociales y espirituales

con la mayor garantia posible.

Queda patente la necesidad de atender a todas las necesidades de cada persona con el tiempo y
recursos que precise con tal de ofrecer una atencion individualizada y cercana, con el objetivo de ir
mas alla del aspecto fundamental de caracter biomédico, y concebir los cuidados paliativos desde su
integralidad, detectando y dedicando los recursos pertinentes a la atencion de las dimensiones
psicosociales y espirituales como elementos interrelacionados con la salud del paciente. Si no se
dispone de los profesionales y la formacién vinculada a todas las dimensiones por igual, la
integralidad pierde su sentido, y con ello, el bienestar y calidad en la intervencion del paciente y su

entorno familiar en la fase terminal de la vida.
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PRESENTACION Y JUSTIFICACION DE LA REVISTA ESCOGIDA: 'TRABAJO SOCIAL
Y SALUD'

‘Trabajo Social y Salud' es una revista editada en Zaragoza por la Asociacion Espafiola de Trabajo
Social y Salud que se publica desde 1989. La revista se publica de forma cuatrimestral, con tres
ejemplares publicados cada afio hasta la actualidad. EI Consejo editorial estd formado por
profesores y trabajadores sociales que ejercen en el sistema sanitario. La revista nacio para fomentar
la investigacion y la produccion cientifica en el campo del Trabajo Social y sus relaciones con la
salud, la enfermedad y el sistema sanitario asi como para facilitar la comunicacion entre los
profesionales del Trabajo Social y de éstos con otras disciplinas, tales como la Medicina o las
Ciencias Sociales en general. Con méas de 70 nimeros publicados, 'Trabajo Social y Salud' trata de
divulgar conocimientos y aportaciones procedentes de las Ciencias Sociales y de la Medicina,
fomentando el dialogo entre ambos campos.

La eleccién de la revista se fundamenta en el tema escogido para la redaccion del articulo, pues el
abordaje del ambito de los cuidados paliativos y la atencién integral que se pretende en la
intervencion abarca las dimensiones del trabajo social, la medicina y otras ciencias sociales como la

psicologia.

Tratdndose de un tema que conlleva el didlogo entre distintas disciplinas y en el que el trabajo social
ejerce un papel relevante, se ha considerado adecuado escoger la revista Trabajo Social y Salud'
para fomentar la investigacion en relacion a los cuidados en la fase terminal de la vida y la necesaria
reflexion y comunicacion entre las distintas disciplinas que intervienen en los mismos. Ademas, se
ha considerado pertinente la eleccion de la revista por ser una plataforma de divulgacion de
referencia para los profesionales del sector, avalada por su larga trayectoria como revista cientifica

en el ambito del trabajo social sanitario.
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